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Resumo

As criancas com Sindrome de Down necessitam de todo um trabalho em equipa
multidisciplinar, incluindo os pais, para que se possam desenvolver com maior
estabilidade e harmonia. As criangcas com Sindrome de Down apresentam, problemas
derivados do seu problema genético que constituem um desafio para o seu
desenvolvimento, tais como problemas anatomicos, cognitivos entre outros devem fazer
com que os Enfermeiros tenham em especial atencdo ao conhecimento sobre essa

mesma patologia, para um melhor cuidar e um melhor tratar.

O trabalho proposto pelo aluno consiste num estudo quantitativo, do tipo exploratério e
tem como objectivo explorar os conhecimentos dos alunos do 4° ano do curso da

Licenciatura de Enfermagem da U.F.P

Foi colocado um questionario online através do Google drive para os alunos do 4°no
do curso da Licenciatura de Enfermagem da U.F.P., a amostra foi constituida por 22

alunos do 4° ano do mesmo curso referido.

De acordo com os resultados considera-se que os alunos do 4°no do curso da
Licenciatura de Enfermagem demonstraram ter conhecimentos sobre a patologia em

investigacao.
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Abstract

Children living with Down Syndrome need great teamwork from the entire
multidisciplinary team, including the parents, so they can develop with greater stability
and harmony. Children living with Down Syndrome exhibit problems resulting from
their genetics that are a challenge for their own development, such as anatomic and
cognitive challenges presented by these children should make Nurses fully aware of the

need of obtaining greater knowledge of this pathology so they can provide better care.

The project proposed by the student is based on a exploratory and quantitative study,
that has the goal of assessing the knowledge of 4th grade students in Nursing Degree of
U.F.P.

It has been designed an online questionnaire through Google Drive to the 4th grade
students of Nursing Degree of U.F.P., being that the sample was made up of 22 4th

grade students of the referred course.

According to the results we were able to reckon that the 4th grade students of Nursing

Degree have demonstrated knowledge about this pathology.

Key-words: Knowledge; Down syndrome; Nursing
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0. Introducao

O presente trabalho de investigacdo surge para a obtencdo do grau académico da
Licenciatura em Enfermagem da Universidade Fernando Pessoa — Faculdade de

Ciéncias da Saude.

A investigacdo constitui um contributo no desenvolvimento profissional e pessoal,

criando espaco para o crescimento e aperfeicoamento dos padrées de cuidados.

Segundo Fortin (2003, p.6), “a investigacdo é necessaria em qualquer disciplina para

produzir conhecimentos que, directa ou indirectamente, terdo incidéncia sobre a pratica”

Apbs grande reflexdo, optou-se por estudar uma area do conhecimento pouco explorada
pelos alunos do C.L.E. sendo o presente trabalho intitulado “O conhecimento dos alunos

do 4° ano do curso de Licenciatura em Enfermagem sobre Sindrome de Down”.

Os objetivos delineados para este trabalho de investigacdo foram: explorar o
conhecimento dos alunos do 4° ano do curso de Licenciatura em Enfermagem da U.F.P.
sobre Sindrome de Down e aprofundar conhecimentos sobre esta patologia. Com o
intuito de alcancar os objetivos tracados optou-se pela realizagdo de um estudo

quantitativo do tipo descritivo/exploratorio.

O instrumento escolhido para a recolha de dados foi o questionario. A aplicacdo do
questionario decorreu entre 1 de Junho e 12 de Junho de 2013, aplicado a 22 alunos de
Enfermagem atraves da ferramenta online Google Docs e dados recolhidos através do

Google Drive.

A monografia divide-se em cinco partes interligadas, pois todas as partes séo
importantes para uma melhor compreensdo do estudo. A primeira parte € a fase
conceptual, com a definicdo do problema de investigacdo e a respectiva justificacdo, a
formulagdo da pergunta de partida e dos objetivos. A segunda parte consiste na fase
metodoldgica onde se aborda o tipo de estudo, a descri¢do da populacdo e amostra, 0
processo de amostragem, 0 meio e o instrumento de colheita de dados. Por ultimo, a

fase empirica que envolve a apresentacao e analise de dados e a discussdo de resultados.
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A realizacdo deste estudo permitiu também a concretizacdo dos seguintes objectivos
académicos: adquirir e desenvolver competéncias a nivel das metodologias de
investigacdo e desenvolver a capacidade critico-reflexiva. O resultado do estudo

permitiu concluir que os alunos do 4° ano demonstraram ter conhecimentos sobre S.D.
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I. FASE CONCEPTUAL

Segundo Fortin (2003, p.39) a fase conceptual:

“ (...) refere-se a um processo, a uma forma ordenada de formular ideias, de as documentar em torno de

um assunto preciso, com vista a chegar a uma concepgao clara e organizada do objecto em estudo.”

De acordo com Fortin (2003) nesta fase insere-se a formulacdo do problema de
investigacao, definem-se os objectivos e as questdes de investigacdo, efectua-se uma

revisao da literatura e, por fim, elabora-se uma matriz tedrica.

1.1. Delimitacéo do tema

Segundo Fortin (2003). A formulacdo de um problema de investigacdo tem de existir
um dominio de investigacdo que seja interessante ou preocupante para o investigador e
pertinente. A formulacdo do problema de investigacao, baseia-se no desenvolvimento de

uma ideia através da logica, de argumentos, de factos e de opinides.

1.2. Questéo da Investigacdo

A questdo de investigacao segundo Fortin (2003, p. 51) “ (...) é enunciado interrogativo
claro e ndo equivoco que precisa 0s conceitos-chave, especifica a populagédo alvo e

sugere uma investigacdo empirica”.

A questdo de investigacdo para este estudo e: Sera que os alunos do 4° ano da

Licenciatura de Enfermagem tém conhecimento sobre Sindrome de Down?

1.3. Objectivos

Para a realizacdo de um estudo ou de uma investigacao cientifica, € sempre necessario
definir os objectivos e/ou hipdteses em relacdo a pergunta de partida apresentada. Os

referidos objectivos e/ou hipo6teses dependem da existéncia da teoria metodoldgica que
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justifique as mesmas, ou seja, sempre que exista uma sustentacdo tedrica formulamos

hipdteses, caso contrario propomos objectivos de estudo (Silva & Menezes, 2001).

Desta forma, pode dizer que a pergunta de partida, ou a pergunta de investigagdo é:
“Qual o conhecimento que os alunos, que frequentam o 4.° ano da Licenciatura em

Enfermagem, possuem sobre o Sindrome de Down?”.

Entdo, para que fosse possivel responder a questdo de investigacdo colocada neste
estudo, definiram-se os 0s seguintes objetivos:

e Explorar o conhecimento que os alunos possuem sobre o Sindrome de Down;

e Aprofundar conhecimentos sobre a Patologia em causa.

2. Enquadramento teérico

2.1. Conhecimento

Comecamos com a nocdo de conhecimento. Para 0 senso comum conhecimento €
alguma coisa que se tem, ndo se tem ou se pode adquirir. A possibilidade de "possuir"

conhecimentos ja nos revela um de seus sentidos.

De acordo com Maraschin (1998) o conhecimento é como uma substancia, ele pode ser
acumulado, guardado, constituindo um acervo publico ou privado; pode escalonar as
pessoas, valorizando-as de acordo com o grau de conhecimentos que possuirem; pode
converter-se em mercadoria, ser vendido, ser transmitido. Outro sentido bastante
difundido € o de que existem conhecimentos verdadeiros e conhecimentos falsos, como
se 0s conhecimentos tivessem uma esséncia e pudéssemos atestar sua verdade ou sua
falsidade. Essa esséncia corresponderia tanto a "verdade" dos factos como deseja toda

ciéncia empirica positivista quanto a verdade do sujeito nas posi¢des racionalistas.

A origem do conhecimento coloca uma das mais antigas questdes filosoficas sobre o

conhecimento, sobre a qual existem duas correntes, mais antigas, que se transformaram
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em duas orientaces metodoldgicas que sdo habitualmente conhecidas como o

empirismo e o racionalismo.

Segundo Nunes (2007) Em sintese: aos senhores que dizem: “eu conheco 0 que me vem
pelos sentidos, que vem da experimentacdo, que vem das coisas que se aportam a mim
pela sensibilidade”, chamamos empiristas; aos senhores que dizem: “eu conheco porque
eu tenho a capacidade de pensar, de usar a Razdo, de seguir a duvida metddica, e de

apreender pelo entendimento”, chamamaos racionalistas.

De uma maneira geral, o empirismo defende que as ideias sdo provenientes de
percepcdes sensoriais (visdo, audicdo, tacto, paladar, olfacto). Em outras palavras, ditas
por Locke (cit in Nunes, 2007, p. 7) “nada vem a mente sem ter passado pelos

sentidos”.

O método é racionalista porque a evidéncia de que parte ndo é, de modo algum, a
evidéncia sensivel e empirica. Segundo essa corrente, 0s sentidos humanos entram em
desacordo, as suas indicac¢fes sdo confusas e ofuscam, so as ideias da razéo sao claras e
distintas pelas pessoas. O acto da razdo que percebe rapidamente os primeiros principios
é a intuicdo. A deducdo limita-se a transportar, ao longo da sequéncia da razdo, a
evidéncia intuitiva das naturezas simples. O que constitui o preceito metodoldgico
apontado por Descartes é que s6 se considere verdadeiro o que for evidente, o que for

intuivel com clareza e precisédo (Infopédia, 2013).

Conhecimento deriva do latim cognitio, designa ac¢édo de aprender. Actividade na qual
0 homem toma consciéncia dos dados da experiéncia e procura entende-los ou explica-
los. Corresponde ao acto do pensamento entrar em contacto com um objecto que lhe é
exterior. O conhecimento estabelece uma relagdo entre o sujeito pensante e o0 objecto
pensado, correspondendo a aquisi¢do de dados de algo que ndo se possui antes através
de um contacto directo entre o sujeito e 0 objecto. Na elaboracdo do conhecimento
pode-se utilizar uma férmula: forma mais matéria. Podem se valorizar trés niveis de

conhecimento:
- Senso comum - é o saber superficial, o conhecimento natural e sem precisdo ou rigor;

- Ciéncia - € o estudo e a investigacdo. Através da observacdo e experimentacdo obtém-

se as leis cientificas;
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- Filosofia - é o saber que complementa a ciéncia, a razao é o local onde a investigacéo
filosofica se vai resolver e exige trabalho e investigacdo. A critica é a interrogacdo na

Filosofia, a valorizacdo do conhecimento filosofico.

Conhecimento segundo o Dicionério da Lingua Portuguesa (1958, p.577-578):

s. m. (de conhecer). Acto ou defeito de conhecer; ideia, nogdo, informagéo, noticia que se tem a respeito
qualquer coisa; diz-se do que se viu, daquilo que se ouviu falar ou do que se sabe. || Saber, instrucdo. ||
Consciéncia da prépria existéncia; acordo. ||(...) Tomar conhecimento de, examinar alguma coisa,
informar-se dela ou receber informagdes a seu respeito. || Falar, proceder com conhecimento de causa,
falar em coisas que se conhecem, proceder por motivos conhecidos e com certeza quanto aos fins. ||
Pessoa do conhecimento de alguém, conhecida; com quem se tem relagdes. || Dar conhecimento,

comunicar, participar, fazer cliente. No pl. Saber, instrucdo, pericia. || Razoabilidade. || Circunspecgéo.

Através do conhecimento pode haver aquisicdo de novas experiéncias que sao

essenciais para desenvolver competéncias.

O conhecimento é aquilo que nos permite tomar decisdes e, por isso, atuar. Se nos permite atuar, entdo
adquire-se com o fazer, com a pratica e demonstra-se através de accdes, e ndo falando sobre ele.
Avaliamos o conhecimento de uma pessoa a partir do seu desempenho e ndo sobre o que disse saber.
(Martinez Aldonongo cit in Xavier, 2006)

2.2. Sindrome de Down

O Sindrome de Down, também designado de Trissomia 21, consiste num distdrbio
ocorrido ao nivel genético, sendo provocado pela presenca de mais um cromossoma 21,
parcial ou totalmente (Gautier, 2009). O nome atribuido a esta alteracdo genética foi
uma homenagem ao médico britanico que descobriu este sindrome em 1866, Sir. John
Langdon Down, sendo o sindrome genético mais frequente. Alias, Antonello et al. (s/d,

p. 1) explicam que:

Até o século 19 a sindrome n&o havia sido bem documentada, mas em 1866 o Dr. J. Langdon Down, um
médico inglés, publicou um trabalho descrevendo as caracteristicas da doenca, diferenciando criangas
com a Sindrome de Down de criangas com outro tipo de incapacidade intelectual.

No processo de sua descrigdo, Dr. Down reparou na semelhanca entre as feiges faciais dessas pessoas e
as da raca Mongol. Por esta razdo veio o uso inadequado e inapropriado das palavras “mongolismo”,

‘mongoldide” e “Mongol”. Esses termos infelizes ndo sdo usados hoje em dia por terem conotagdes
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negativas e serem preconceituosos. Eles sdo também incorretos assim como as implicagdes raciais que

lhes concernem.

De acordo com Sampedro et al. (1997), nas chamadas circunstancias normais, o0 ser
humano tem 46 cromossomas em cada célula, dos quais 23 provém do évulo da mée e
outros 23 do espermatozoide do pai. No entanto, se uma das células germinativas
possuir um cromossoma extra, ou seja, 24 cromossomas, resulta desta alteragdo uma
nova célula com 47 cromossomas. Quando o cromossoma extra ocorre no par 21,
nascera uma crianca portadora do Sindrome de Down, isto é, com uma anomalia
cromossomica que provoca perturbacdes de véaria ordem, causada pela defeituosa
distribuicdo da divisdo celular dos cromossomas. Alias, Cunningham (1990, p. 71)

explica que:

Os cromossomas funcionam em forma de grandes cadeias de elementos quimicos complexos, unidos por
elos diferentes uns dos outros e carregando informacgdes codificadas nesta estrutura quimica. A diviséo,
crescimento e funcgdo da célula é induzida e controlada pelo cddigo genético, isto &, pelos “genes” que sao
os elementos codificados, existentes em forma de cadeias de elementos quimicos, presentes aos milhdes e

ligados por elos, em cada cromossomo.

De acordo com Vinagreiro e Peixoto (2000), o erro que ocorre na distribuicdo pode
suceder-se em qualquer célula, pelo que a gravidade do Sindrome de Down depende da
época em que se sucede, uma vez que todas as células derivadas de uma célula com

trissomia 21, ou seja, com trés cromossomas do par 21, terdo também trissomia.

Na maior parte dos casos, 0 Sindrome de Down é detetado ao nascimento, devido aos
tracos fisicos caracteristicos que estdo associados a esta problematica (Nielsen, 1999),
sendo uma alteracdo cromossémica que afeta o desenvolvimento do individuo,
determinando algumas caracteristicas fisicas e cognitivas. Ou seja, caracteriza-se pela
combinacdo de diferencas maiores e menores na estrutura corporal, bem como na
aparéncia facial, estando geralmente associada, a dificuldades ao nivel cognitivo e
desenvolvimento fisico. Como explica Filho (2004, p. 15),

As caracteristicas fisicas e mentais tipicas da Sindrome de Down sdo provocadas pelo cromossomo 21
extra, o qual é perfeitamente normal e somente pode proceder do pai ou da mée. Ndo € um cromossomo
andmalo. E por esta origem do cromossomo 21 que as criancas com Sindrome de Down so parecidas

com seus descendentes, inclusive com seus proprios irmaos, pois herdaram o codigo genético da familia.
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Os pais devem saber que uma vez tendo tido um filho com trissomia-21, o risco de um outro filho nascer

com essa sindrome é de cerca de 1 em 100.

O Sindrome de Down é um acontecimento genético natural e universal, transversal a
todas as racas, religides e classes sociais, causando no individuo, uma alteracdo e mal
funcionamento de diversos oOrgdos, afecta o cérebro e esta ¢ a causa da falta de

capacidade intelectual (Pires, 2012).

No entanto, é necessario salientar que as dificuldades cognitivas variam de acordo com
o0 atraso mental, que pode ir de leve a moderado. Neste sentido, a Fundagdo Sindrome
de Down brasileira, explica que a maior parte dos individuos portadores de trissomia 21
apresenta a denominada trissomia 21 simples, isto significa que 0 cromossomo extra
estd presente em todoas as células do organismo, devido a um erro na separacdo dos
cromossomos 21 em uma das células dos pais. Este fendmeno é conhecido como
disfuncdo cromossémica.

No entanto, sdo conhecidas outras formas de Sindrome de Down como 0 mosaicismo,
quando a trissomia estd presente apenas em algumas células, e por tranlocagdo, quando

0 cromossoma 21 esta unido a outro cromossoma.

Para Jérome, Gautier e Raymonde (1959), este sindrome é visto como um desiquilibrio
na constituicdo cromossémica, caracterizada por uma trissomia 21, na medida em que
0s cromossomas e 0 material genético neles contidos, constituem-se em fatores
relevantes na determinacdo das caracteristicas do individuo que afetam a sua vida.

De acordo com Sanchez e Mendonga, (2011), acredita que os fatores deste sindrome
podem ser intrinsecos ou extrinsecos, sendo que os intrinsecos correspondem a fatores
hereditarios, por seu lado, os fatores extrinsecos sdo causados pela idade das maes,
geralmente superior a 35 anos. Gonzalez et al. (1995) acrescenta ainda outro fator, que
pode ser causado por problemas de ordem virica, agentes imonuldgicos, falta de

vitaminas, principalmente a vitamnina A.
O cromossoma 21 ou 0s genes do cromossoma 21 extra, sdo responsaveis pelo

desenvolvimento alterado de certas partes do corpo humano ao longo dos estagios
iniciais de vida do embrido, pelo que as caracteristicas fisicas da crianga com Sindrome
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de Down sdo cruciais indicadores para o diagnéstico médico, cuja identificacdo pode ser

mais dificil em alguns casos. De acordo com Pueschel (1995, p. 77),

A aparéncia e as funcdes de todo o ser humano séo determinados, principalmente, pelos genes. Da mesma
forma, as caracteristicas fisicas de criangas com sindrome de Down sdo formadas por influéncias de seu

material genético.

Cunningham (1990) e Pueschel (1995), apontam varias caracteristicas fisicas do

Sindrome de Down como:

e A cabeca da crianca: a parte posterior da cabeca ¢ mais achatada (braquicefalia),
conferindo-lhes uma aparéncia arredondada; as moleiras levam mais tempo a fechar, por

serem maiores; em alguns casos pode verificar-se alopécia parcial ou total.

e O rosto: uma crianca portadora do Sindrome de Down tem um contorno do rosto

mais achatado, devido aos 0ssos faciais pouco desenvolvidos e ao nariz pequeno.

e Os olhos: verifica-se uma inclinagdo dos olhos para cima com pregas epicanticas; as
palpebras sdo estreitas e um pouco obliquas.

e As orelhas: por vezes sdo pequenas, a borda superior pode parecer dobrada e os

canais do ouvido sdo estreitos.

e A boca: é pequena e em alguns casos, as criangas permanecem com a boca aberta e a
lingua pode projetar-se um pouco, sendo o céu-da-boca, o palato, mais estritio do que o
normal. Verifica-se que o aparecimento dos dentes de leite é geralmente atrasado e pelo
facto de as mandibulas serem pequenas, pode conduzir ao apinhamento dos dentes.

e O pescoco: tem uma aparéncia longa e grossa.

e O nariz: regra geral, é pequeno e esta associado a uma ponte nasal baixa.

e O torax: o individuo pode apresentar um tdérax afunilado (osso peitoral afundado) e

pelo facto do coracdo ser maior devido a doenca cardiaca congénita, o peito pode
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parecer mais volumoso (40% das criangas portadoras do Sindrome de Down tém

defeitos no coracao).

e Os pulmdes: principalmente as criancas que tém doenca cardiaca congénita, podem

ter uma pressdo sanguinea aumentada nos vasos pulmunares, provocando pneumonia.

e O abddmen: mais de 90% das criangas com Sindrome de Down, apresentam uma
pequena ruptura na regido do umbigo, a hérnia umbilical, mas que ndo exige uma
intervenco cirtrgica. Orgdos como o figado, o baco, e os rins, regra geral encontram-se

normais.

e Os drgaos genitiais: a maior parte das criancas com trissomia 21, quer seja do sexo
masculino ou feminino, ndo sdo afetadas, contudo, em alguns casos, os testiculos ndo se
encontram na bolsa escrotal nos primeiros anos de vida, podendo estar no interior do

abdémen.

e As extremidades: as mdos e 0s pés tém tendéncia para ser pequenos € grossos.
Sensivelmente 50% dos casos, as criancas apresentam uma unica dobra, que atravessa a
palma da mdo ou ambas as maos, destacando-se o facto de as impressdes digitais de
pessoas com este sindrome também serem diferentes. Em relacdo aos pés, pode dizer-se

que os dedos séo, geralmente, mais curtos e 0s pés sdo mais chatos.

e A pele: a pele é mais clara e pode ter manchas nos primeiros anos da inféncia. Nas
estacBes mais frias, a pele fica ressequida e as maos e o rosto podem ficar rachados mais

facilmente e em criancas mais velhas ou em adultos, a pele pode mesmo ser aspera.

Contudo, quer-se destacar o facto de os individuos portadores do Sindrome de Down,
terem na sua estrutura um factor genético e um factor outro ambiental, sendo que este
ultimo, pode ser modificado pela educacdo e tratamento adequado, sendo que cada caso

é um caso, com as suas especificidades.
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2.2.1. Diferentes tipos de Trissomia 21

Como ja se refeiru anteriormente, existem varios tipos de trissomia 21 e Cunnigham
(1990) aponta para a existéncia de trés caridtipos caracteristicos relacionados com a
trissomia 21 e que podem provocar trés tipos de sindrome:

e Trissomia 21 de tipo livre ou regular;

e Trissomia 21 por Translocacao;

e Trissomia por Mosaico.

A Trissomia 21 de tipo livre ou regular, € uma alteracdo que ocorre em 90% dos casos,
sendo por isso o tipo de trissomia predominante. O erro que ocorre na Trissomia 21
(Cunningham, 1990) ou na Trissomia Regular (Morato, 1995), esta presente antes da
fertilizacdo e produz-se durante o desenvolvimento do évulo, no caso da mée, ou do
espermatozdide, no caso do pai, ou na primeira divisdo celular. Aqui, todas as células
sdo semelhantes, possuindo um cromossoma extra no par 21 e tem maior probabilidade

de ocorrer por parte da mae, do que da parte do pai.

De acordo com Filho (2004, p. 15-16),

A causa é a nao-disjuncdo cromossdmica durante a meiose, que também pode ocorrer na primeira
clivagem da célula-ovo, originando uma célula trissémica e outra 16 monossémica, que se perde. A
associagdo da trissomia-21 com a idade materna avangada tem sido longamente reconhecida, porém, 20%

dos portadores da Sindrome de Down sdo trissdomicos por erro meiético paterno.

A trissomia por translocagdo esta presente em apenas 2 a 5% dos casos (Filho, 2004),
sendo caracterizada pela totalidade ou parte do cromossoma extra estar unido na
totalidade ou na parte de outro cromossoma. Os cromossomas mais afetados sé@o 0s
grupos 13-14-15 ou 22, sendo o cromossoma 14 o mais frequentemente afetado. Neste
caso, a alteracdo pode acontecer aquando da formacao do espermatozéide ou do évulo,

ou entdo, no momento em que se ocorre a divisdo celular. Todas que as células séo
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portadoras de trissomia, tendo um par de cromossomas que estd sempre unido ao

cromossoma de translocacéo.

Verifica-se ainda, que nestes casos, 1 em cada 3 de Trissomia por translocacdo, um dos
pais é portador da mesma, 0s pais sdo pessoas fisicas e intelectualmente normais, mas as
suas celulas possuem apenas 45 cromossomas, equivalendo o cromossoma de
translocacdo a 2 cromossomas (Mendonca, 2011, p.78). Este tipo de trissomia é raro e
explicado pela presenca da parte extra do cromossoma 21 apenas em alguma porcao das
suas células, apresentando-se como uma modalidade complexa e difusa, em funcéo da

quantidade e localizacdo no cromossoma, tendo frequéncia de 1% (Filho, 2004).

A trissomia por mosaicismo, € a tipologia de trissomia 21 menos frequente afetando
apenas 1% de criangas. Neste caso, 0 cromossoma 21 encontra-se apenas huma porgdo
das células, decorrente da ocorréncia de um erro de distribuicdo dos cromossomas na
segunda ou na terceira divisdo celular, sendo o individuo portador de células normais e
células trissomicas no par 21. As consequéncias deste erro no desenvovimento do
embrido, dependem do momento em que se deu a divisdo defeituosa, uma vez que,

quanto mais tarde ocorrer esta divisao defeituosa, menos células serdo afetadas.

De acordo com Filho (2004) salienta que ainda que os cromossomas ligados, no
portador de translocacdo, ndo alterem as fungdes normais dos genes nem causem

anormalias, ha um risco acrescido do portador ter filhos com Sindrome de Down.

Para terminar, é importante salientar a ideia de que, independentemente do tipo de
Sindrome de Down, isto €, trissomia 21, por translocacdo ou por mosaicismo, 0
cromossoma 21 é sempre o responsavel pelos tragos fisicos especificos e pela funcao

cognitiva limitada.

2.3. A profissao de Enfermagem

Nos ultimos tempos, tem-se constatado enumeras tentativas de definicdo para a
enfermagem, de modo a articular, de forma clara e coerente, ndo s6 0s papéis como

também as fungdes desempenhadas por enfermeiros, sendo atualmente definida como
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“uma profissdo centrada em interac¢des onde cada pessoa, por vivenciar um projecto de
salde, se torna singular, unica e indivisivel num momento unico de cuidado” (Serrano
etal., 2011, p. 16).

Para Henderson (1966), a funcdo da enfermagem passa por ajudar o individuo, saudavel
ou doente, na execucdo das atividades que contribuem para conservar a sua saude ou a
sua recuperacao, devendo por isso, desempenhar esta funcdo de forma a tornar o
individuo o mais independente possivel, ou seja, a alcancar a sua independéncia. Neste
sentido, o enfermeiro deve ajudar o paciente na satisfacdo das suas necessidades,
realcando a importancia do autocuidado, sendo ainda hoje um modelo de enfermagem
de referéncia ndo s6 no ambito do contexto de aprendizagem, bem como no exercicio da

profissao.

Na perspectiva de Yura et al. (1976), enfermagem consiste no encontro entre o
enfermeiro, 0 paciente e a sua familia e durante o qual o profissional observa, ajuda,
comunica, entende e ensina. Para estes autores, a intervencdo do profissional de
enfermagem, contribui para a conservacdo de um saudavel estado de salde e
proporciona cuidados durante a doenca até que o paciente esteja capaz de assumir a
responsabilidade face a satisfagdo das suas necessidades basicas. Além disso, sendo
necessario, proporciona ao doente em estado terminal uma ajuda compreensiva e

bondosa.

No quadro legal portugués, a enfermagem € definida como “a profissdo que, na area da
salde, tem como objectivo prestar cuidados de enfermagem ao ser humano, sdo ou
doente, ao longo do ciclo vital, e aos grupos sociais em que ele esta integrado, de forma
que mantenham, melhorem e recuperem a salde, ajudando-os a atingir a sua maxima
capacidade funcional tdo rapidamente quanto possivel” (artigo 4.°, ponto 1, do
R.E.P.E.).

Tendo em conta estas defini¢cdes, pode referir-se que a competéncia fundamental da
enfermagem € ajudar os individuos e grupos a funcionar de forma mais satisfatoria, em
qualquer estado de salde em que se encontrem (Boore, 1981). E também da
competéncia da enfermagem fung¢bes como cuidar na saude e na doenga, desde a

concepgdo até a morte, realcando-se a importancia dos aspectos psicossomaticos e
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psicossociais da vida do individuo, que afetam a salde e a doenca. Desta forma, o
objetivo da enfermagem passa pela promogéo, conservacao e restabelecimento da salde,
atendendo em particular, aos fatores bioldgicos, psicologicos e socioculturais, e com
absoluto respeito pelas necessidades e direitos da pessoa a quem se presta esse tipo de
servigo (Brunner, 1983).

Ser profissional de enfermagem, requer um conhecimento de uma série de técnicas e
habilidades, mas também a apreensdo das necessidades psicoldgicas da pessoa saudavel
ou doente. Cit in Serrano (2011, p. 16),

O processo de cuidar, muitas vezes desligado da pessoa, enquanto corpo sujeito, coloca o desafio no
desenvolvimento de capacidades, conhecimentos e recursos, ou seja, no desenvolvimento de
competéncias. Na prética, varios estudos na area de enfermagem efectivam a relacdo entre competéncias e

exercicio profissional. Os profissionais sdo 0s actores do processo de mudanca e 0s contextos sdo um

imperativo ao desenvolvimento de competéncias.

Assim, e de acordo com Zurriaga e Luque (1995), o enfermeiro deve possuir uma
elevada capacidade empatica, no sentido de se saber colocar no lugar do outro, estando,
consciente de que as utilizacGes de estratégias psicologicas, no ambiente hospitalar,
resultam ndo sé em beneficio para a pessoa doente, mas também para si proprio.
Serrano et al. (2011), num estudo sobre o desenvolvimento de competéncias em
enfermagem, explicam que a multi-profissionalidade na complexidade de respostas a
problemas de salde e a imprescendibilidade dos cuidados de enfermagem exigem a
resposta de um profissional competente. E a resposta para esta diversidade (Serrano et
al., 2011, p. 16).

...de relacBes que se estabelecem nos comportamentos observados, sustentados pelos varios paradigmas,
e a existéncia de varios tipos de saberes mobilizados pela enfermagem (saber empirico ou ciéncia de
enfermagem, saber do dominio do conhecimento cientifico; saber ético; saber pessoal; saber estético ou
arte de enfermagem), mobilizam no enfermeiro competéncias cognitivas (raciocinio logico, resolucdo de
problemas. ; competéncias afectivas (a arte de cuidar); e competéncias estéticas e reflexivas ...o

conhecimento de si e a transferéncia para outras situacdes.

Enfermagem é a actividade de cuidar, mas é também uma ciéncia que tem como

especificidade o cuidado ao ser humano, seja individualmente, na familia ou em
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comunidade, desenvolvendo de modo autdnomo ou equipas de promogdo e protecdo da
salde e prevencdo e recuperacdo de doencas. O exercicio profissional da enfermagem
centra-se na relacdo interpessoal entre o enfermeiro e uma pessoa, ou um grupo de
pessoas como a familia ou a comunidade. E no estabelecimento das relacdes
terapéuticas, no contexto do seu exercicio profissional, o enfermeiro distingue-se pela
formacéo e experiéncia que Ihe permite entender e respeitar o outro, num quadro onde
procura abster-se de juizos valoritivos face a pessoa a quem se presta cuidados de

enfermagem (Conselho de Enfermagem, 2003).

Ha luz do Cddigo Deontologico do Enfermeiro, as intervengdes de enfermagem sao
realizadas com a preocupacdo da defesa da liberdade e da dignidade da pessoa humana e
do enfermeiro, pelo que se devem observar na relagdo profissional, valores universais
como: a igualdade, a liberdade responsavel, com a capacidade de escolha tendo em
atencdo o bem comum, a verdade, a justica, bem como o altruismo, a solidariedade, a
competéncia e o aperfeicoamento profissional (artigo 78.°). Desta forma, a pratica
profissional dos enfermeiros pauta-se por principios orientadores, sendo eles: a
responsabilidade inerente ao papel assumido perante a sociedade; o respeito pelos
direitos humanos na relacdo com os doentes; a exceléncia do exercicio na profissdo em

geral e na relacdo com outros profissionais.

Como profisséo, o enfermeiro corresponde a um profissional com formagao superior na
area da saude, e que € responsavel pela promocdo, prevencao e recuperacao da saude do
ser humano. Deve ser um profissional preparado para intervir em varias areas da saude e
podendo também ter uma especializacdo, no entanto, independentemente da area em
que intervém, o enfermeiro deve prestar assisténcia em clinicas, hospitais, ambulatorios,
transportes aéreos, entre outros, realizar o atendimento de enfermagem, coordenar
servigos e implementar acOes para a promog¢édo e bem-estar da saude junto do paciente,

da familia ou de comunidades.

2.4. O papel do enfermeiro

Tendo como referéncia o quadro legal para a préatica profissional em enfermagem, é
necessario desde ja, recordar o Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro —
REPE, um diploma que clarifica conceitos e caracteriza os cuidados de enfermagem e
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especifica a competéncia dos profissionais legalmente habilitados a prestéa-los, definindo
a responsabilidade, os direitos e os deveres dos mesmos profissionais, dissipando,
assim, duvidas e prevenindo equivocos por vezes suscitados ndo apenas a nivel dos
varios elementos integrantes das equipas de salde, mas também junto da popula¢do em

geral.

No que respeita as intervencfes dos enfermeiros, 0 mesmo diploma legal, no art. 9.°,
esclarece que as intervencGes dos enfermeiros sdo autbnomas e independentes,
consideradas auténomas, as accgdes realizadas pelos enfermeiros, sob sua Unica e
exclusiva iniciativa e responsabilidade, em concordancia com as respectivas
qualificacdes profissionais, quer seja na prestacdo de cuidados, na gestdo, no ensino, na
formagéo ou na assessoria, com 0s contributos na investigacdo em enfermagem. Sao
consideradas independentes, as acges realizadas pelos enfermeiros, em funcdo das
respetivas qualificagdes profissionais, em conjunto com outrs técnicos, para atingir um
objetivo comum, decorrentes de planos de accao previamente definidos pelas equipas
multidisciplinares em que estdo integrados e das prescri¢cdes ou orientacdes previamente

formalizadas.

Através da consulta do Cddigo Deontoldgico dos Enfermeiros, no artigo 80.° e
seguintes, € estabelecido o dever que estes tém para com a comunidade na promocéo da
salide e na resposta ajustada as necessidades em cuidados de enfermagem; o dever de
atender aos valores humanos do paciente, aos direitos a vida e a qualidade de vida e ao
direito ao cuidado; ao dever de informacdo; ao dever de asilo; ao dever do respeito pela
intimidade e pelo doente terminal; da exceléncia do exercicio; da humanizacdo dos

cuidados; dos deveres para com a profisséo e para com outras.

Neste sentido, independentemente da area em que o enfermeiro actue, constata-se um
conjunto de deveres e funcdes que sdo transversais as varias areas de intervencdo do
enfermeiro. E como o presente estudo, foca o conhecimento dos alunos que frequentam
0 ensino superior, é necessario salientar que “o estudante de enfermagem partilha
naturalmente do processo de adaptacdo ao ensino superior tornado especifico pelas
particularidades inerentes ao processo de socializacdo a enfermagem enquanto
profissédo” (Serra, 2008, p. 74).
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Il. FASE METODOLOGICA

1. Tipo de estudo

Partindo de uma perspectiva mais ampla, do que se trata afinal a investigacao cientifica,
assim como os conceitos que lhe sdo inerentes, importa aqui referir que a etimologia do
termo ciéncia, do latim scientia, remete para o conhecimento de modo que, quando nos
reportamos a ciéncia estamos a reportarmo-nos ao conhecimento. Neste sentido, a
ciéncia € uma pratica erudita que diz respeito a um *“conjunto organizado de
conhecimentos sobre a realidade e obtidos mediante 0 método cientifico” (Almeida &

Freire, 2000, p. 19) ou por outras palavras,

A investigacdo é uma tentativa sistematica de atribuicdo de respostas as questdes (...), [onde] o
investigador descobre os factos e formula, entdo, uma generalizagdo baseada na interpretacdo dos mesmos
(Tuckman, 2000, p. 5).

Importa aqui referir, que o método cientifico é o metodo empirico que conduz toda a

investigacao cientifica e através do qual se obtém o conhecimento cientifico.

Ora, tratando-se de um conhecimento tdo particular, este foi adquirindo ao longo da sua
evolucdo caracteristicas que lhe sdo muito proprias, apresentando-se como “organizado,
sistematico e preciso na sua fundamentacdo, [assistindo-lhe] ainda, caracteristicas de
racionalidade e objectividade” (Almeida & Freire, 2000, p. 21).

Por outro lado, 0 método cientifico afigura-se objectivo, na medida em que descreve a
realidade tal como ela é e ndo como gostariamos que fosse; é empirico, pois baseia-se
na experiéncia e nos factos, tendo “como referente a propria realidade” (Tuckman,
2000, p. 18).

Salienta-se desde ja, que o0 presente estudo se enquadra numa investigacdo quantitativa,
também identificada como empirico-analitica, com o objectivo de explicar, predizer e
controlar os fendmenos. A luz da sua natureza, verifica-se que os seus dados s&o
quantitativos, associados a contagens, medidas e estatisticas, apresentando-se com uma

codificacdo quantificavel. O processo de analise de dados, pauta-se por ser um processo
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dedutivo usando técnicas como “experimentos, inquéritos, entrevista estruturada, quase
experimentos, observacdo estruturada e conjuntos de dados” e como instrumentos
“inventarios, questionarios, indices, computadores, escalas e resultados de testes”
(Bogdan e Biklen, 1994, p.73).

Independentemente da adopcdo de uma investigacdo e consequentemente, uma
metodologia quantitativa ou qualitativa, é necessario ter presente que sdo elas que
permitem ao investigador tomar uma deciséo face ao caminho metodoldgico, sendo que
a investigacdo quantitativa recorre a um formulado como questdo, hipdtese ou

objectivo.

2. Instrumento e Método de Colheita de Dados.

De forma a obter-se um trabalho coerente, é necessario que a investigagdo a realizar,

bem como a sua metodologia e o0s instrumentos utilizados estejam em concordancia.

Neste sentido, o instrumento metodoldgico a que se recorreu foi o inquérito por
questionario (Anexos), na medida em que permite “transformar em dados a informacao

directamente comunicada por uma pessoa” (Tuckman, 2000, p. 307).

O questionério permitiu a recolha de informacdo sobre um determinado grupo, neste
caso, os alunos do 4.° ano da licenciatura de Enfermagem, permitindo questionar um
grupo representativo num curto espaco de tempo, possibilitando ainda a recolha de
variada informacdo, de um modo simples e directo. Desta forma, colocou-se um

determinado numero de questdes relacionadas com o tema de e em investigagao.

O investigador considerou para o estudo, que respostas correctas em mais de 50% do

questionario traduz conhecimento suficiente sobre Sindrome de Down.

3. Populacdo Alvo e Amostra

Segundo Almeida e Freire (2010, p. 96-97), populacdo é “ (...) o conjunto dos
individuos, casos ou observacdes onde se quer estudar o fendmeno”. Seguindo esta

orientagédo, no que concerne ao estudo em causa, a populacdo sdo os alunos do 4°no do
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curso de Licenciatura de Enfermagem da Universidade Fernando Pessoa do Ano lectivo
de 2012/2013

Segundo Pinto, a amostra de um estudo ou de uma investigacdo é como um dos pilares
onde assenta a inferéncia estatistica, tendo por isso, um papel fundamental no nosso
quotidiano, tornando vidvel a realizacdo de inimeros estudos sociais, econémicos,
politicos e estudos de outra ordem e areas, essenciais ao funcionamento das sociedades

modernas.

No presente estudo, a amostra foi constituida por um conjunto de 22 alunos, que
frequentaram o 4.° ano da Licenciatura em Enfermagem, na Universidade Fernando
Pessoa, no ano lectivo de 2012/2013.

4. Meio e limite temporal

O estudo foi realizado num meio natural porque é conduzido fora dos laboratorios, o
que significa que ele se faz em qualquer sitio fora dos locais fortemente controlados
como sao os laboratérios (Fortin, 2003). Tal como é o caso desta investigacdo que se
realiza na Faculdade de Ciéncias da Salde da Universidade Fernando Pessoa.

A aplicacao do questionario decorreu entre 1 de Junho e 12 de Junho de 2013.

5. Pré-Teste

Segundo Hulley et all (2008), o pré teste consiste em “(...) avaliagdes de determinados
questionarios, medidas ou procedimentos que a equipe realiza para testar a sua

funcionalidade, adequabilidade e factibilidade.”

Neste estudo, o pré-teste foi efectuado a um grupo de 5 alunos do curso de Licenciatura
de Enfermagem de outra escola, a frequentar o 4° ano. Apos a execucdo do pré teste
constatou-se que ndo surgiram davidas na aplicacdo do questionario verificou-se que 0s
resultados iam de encontro aos objectivos pretendidos, podendo o estudo prosseguir de

acordo com o projecto de investigacao estabelecido.

30



6. Etica em investigacdo

Toda a investigacdo que envolva directa ou indirectamente os seres humanos, deve ter
em conta que estes tém direitos, e que ndo podem em caso algum serem desrespeitados
e descriminados, pelo que a ética em investigagdo em seres humanos é fundamentale
crucial. Assim, o investigadore nunca deve ultrapassar o respeito pelo Homem, tendo

sempre inerente a dignidade e o direito a liberdade.

Segundo Fortin (2003, p. 113) “A ética coloca problemas particulares aos
investigadores decorrentes das exigéncias morais que, em certas situacdes, podem entrar

em conflito com o rigor da investigagao”.

Considerando este direito, os alunos do 4° ano da Licenciatura em Enfermagem da
Universidade Fernando Pessoa responderam ao questionario de forma anénima e
confidencial, de modo a que a sua identidade ndo fosse associada a qualquer resposta
(Fortin, 2003).

7. Tratamento de dados

Nesta fase do estudo demonstra-se o tratamento de dados e analise dos dados recolhidos
através da utilizacdo de técnicas estatisticas descritivas. Para a esquematizacdo dos
dados, que engloba o tratamento estatistico e a construcdo de tabelas, foi utilizado o
programa informatico online Google Drive e o programa informético Microsoft Office
Excel 2007.
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I1l. FASE EMPIRICA

1. Apresentacgéo dos resultados

Apos o enquadramento tedrico, e a metodologia de investigacdo, agora, € chegado o
momento de apresentar toda a vertente empirica.

De acordo com Fortin (2009), esta fase, a fase empirica, consiste na recolha de dados
realizada no terreno, bem como a sua organizacdo e andlise estatistica. Esta fase é
estruturada e desenvolve-se por etapas, ou seja, a recolha de dados, a analise dos dados

obtidos e a discussdo dos resultados.

1.1. Caracterizacdo da amostra

A amostra do presente estudo, € constituida por um total de 22 alunos, que frequentaram
0 4.° ano da Licenciatura em Enfermagem, na Universidade Fernando Pessoa, no ano
lectivo de 2012/2013.

A amostra é composta por 77,3% de mulheres e os restantes 22,7% da amostra sdo do

sexo masculino (Ver tabela 1).

Tabela 1 — Distribui¢do da amostra segundo o0 sexo

Sexo n %
Masculino 5 22,7%
Feminino 17 77,3%

Total 22 100%

Relativamente a idade da amostra esta varia, entre os 21 e os 40 anos,a média é de 28,1
anos, sendo que com 21 a 25 anos corresponde a 68% dos alunos em estudo, de 26 a 30
anos corresponde a 18%, de 31 a 35 anos corresponde a 0,9% e de 36 a 40 anos

corresponde a 0,4% (Ver tabela 2).
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Tabela 2 — Distribui¢do da amostra por classes de idades

Classes de idades Frequéncia Percentagem
absoluta
[21-25] 15 68%
[26-30] 4 18%
[31-35] 2 0.9%
[36-40] 1 0.4%
Total 22 100%

1.2. Apresentacéo e analise descritiva das variaveis em estudo

O presente estudo procurou explorar qual o conhecimento dos alunos do 4.° ano da

Licenciatura em Enfermagem, possuiam sobre o Sindrome de Down.

Quando questionados sobre o contacto com pessoas portadoras do Sindrome de Down,
72,7% dos inquiridos ja tiveram contacto com pessoas portadoras deste sindrome e

27,3% referiram que ndo (Ver tabela 3).

Tabela 3 — Distribuicdo dos alunos segundo expériencia de contacto com pessoas

portadoras de S.D.

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 16 72,7%
Néo 6 27,3%

Total 22 (100%)

No sentido de perceber qual o conhecimento dos alunos sobre S.D. foram colocadas
diversas questbes. De forma a perceber a ideia que os alunos tém das pessoas com
Sindrome de Down, foi-lhes colocada a seguinte questdo: “As pessoas com Sindrome de
Down sdo socidveis?” Os resultados obtidos demonstram que a grande maioria dos
alunos, 90,9%, considera que sim e que 9,1% refere que ndo sdo sociaveis (Ver tabela
4).
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Tabela 4 — Opinido dos alunos sobre

“As pessoas com Sindrome de Down sdo sociaveis?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 20 90,9%
Néo 2 9,1%

Total 22 (100%)

Conforme anélise da tabela 5, constatou-se que 63,6% da amostra afirma que os
individuos com Trissomia 21 apresentam microcefalia, 36,4% disseram que nao
apresentam microcefalia (Ver tabela 5).

Tabela 5 — Opinido dos alunos sobre

“Os individuos portadores de Sindrome de Down apresentam microcefalia?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 14 63,6%
Né&o 8 36,4%

Total 22 (100%)

As respostas dadas a questdo “Os portadores de Sindrome de Down apresentam base
nasal alongada e hipoplasia da regido mediana da face?”, sdo apresentadas na tabela 6.
72,7% dos alunos afirmaram que apresentam base nasal alongada e hipoplasia da regiéo
mediana da face e 27,3% referiram que ndo (Ver tabela 6).

Tabela 6 — Opinido dos alunos sobre

“Os portadores de Sindrome de Down apresentam base nasal alongada e hipoplasia da

regido mediana da face?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 16 72,7%
Néo 6 27,3%

Total 22 (100%)
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A tabela 7 demonstra as respostas dadas pelos alunos, constatando-se que 54,5%

respondeu afirmativamente,sendo que 45,5% responderam que néo (Ver tabela 7).

Tabela 7 — Opinido dos alunos sobre
“Q risco de uma crianca ser portadora do Sindrome de Down esté relacionado com a

idade da gestante?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 12 54,5%
Néo 10 45,5%

Total 22 (100%)

Quando os alunos foram confrontados com a pergunta “O termo popular
Mongolismo deriva do povo Mongol?”, 14 Alunos (63,6%) dos inquiridos confirmaram
que o termo popular Mongolismo deriva do povo Mongol, os restantes 36,4% afirmou

que ndo (Ver tabela 8).

Tabela 8 — Opinido dos alunos sobre
“O termo popular Mongolismo deriva do povo Mongol?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 14 63,6%
Néo 8 36,4%

Total 22 (100%)

Em relacdo a tabela 9, a questdo que foca o nimero de cromossomas presentes nas
células de uma pessoa portadora do Sindrome de Down, 77,3% responderam que ndo e

22,7% afirmaram que sim (Ver tabela 9).
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Tabela 9 — O nimero de cromossomas presente nas células de uma pessoa portadora de

Sindrome de Down sdo 467

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 5 22,7%
Néo 17 77,3%

Total 22 (100%)

Quando questionados se acham que as pessoas afetadas pelo Sindrome de Down tém
uma esperanca média de vida semelhante a de uma pessoa saudavel, 81,8% dos alunos

afirmam gue ndo e os restantes 18,2% responderam que sim (Ver tabela 10).

Tabela 10 — Opinido dos alunos sobre
“As pessoas portadoras de Sindrome de Down tém uma esperanca média de vida

aproximada de uma pessoa aparentemente saudavel?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 4 18,2%
N&o 18 81,8%

Total 22 (100%)

A tabela 11 questiona sobre os tipos de Sindrome de Down, pergunta a qual 68,2% dos

inquiridos responderam que sim e 31,8% afirmaram que ndo. (Ver tabela 11).

Tabela 11 — Opinido dos alunos sobre

“Existem 3 tipos de origem da Sindrome de Down?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 15 68,2%
Né&o 7 31,8%
Total 22 (100%)

A tabela 12, demonstra os dados obtidos a questdo “O mosaicismo e a translocacdo sao
os dois tipos mais comuns de Sindrome de Down?”. Verificou-se que 63,6% dos
inquiridos respondeu sim e os restantes 36,4% afirmaram que ndo (Ver tabela 12).
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Tabela 12 — Opinido dos alunos sobre

“O mosaicismo e a translocacédo sao os dois tipos mais comuns de Sindrome de Down?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 14 63,6%
Né&o 8 36,4%
Total 22 (100%)

Face a pergunta que questiona a presenca de cardiopatias em pessoas afetadas pela
Trissomia 21, 95,5% dos inquiridos respondeu que sim e os restantes 4,5% responderam

gue néo (ver tabela 13).

Tabela 13 — Opinido dos alunos sobre

“E comum a pessoa com Sindrome de Down nascer com cardiopatias?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 21 95,5%
N&o 1 4,5%

Total 22 (100%)

No que diz respeito a presenca de problemas visuais nos portadores de Sindrome de
Down, 81,8% dos inquiridos afirmaram que sim os restantes 18,2% afirmaram que nao
(ver tabela 14).

Tabela 14 — Opiniéo dos alunos sobre

“O Sindrome de Down esta por muitas vezes acompanhado de problemas visuais?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 18 81,8%
Néo 4 18,2%

Total 22 (100%)

Quando os alunos foram questionados sobre a relacdo entre o Sindrome de Down e a
doenca de Alzheimer, 63,6% responderam que sim enquanto 35,4% afirmaram que nédo
(Ver tabela 15).
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Tabela 15 — Opinido dos alunos sobre

“A pessoa com Sindrome de Down pode ter doenca de Alzheimer?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 14 63,6%
Né&o 8 35,4%
Total 22 (100%)

Face a principal causa de morte em criancas portadoras deste sindrome, as cardiopatias,
81,8% dos alunos que responderam que sim, os restantes 18,2% afirmaram que ndo (ver
tabela 16).

Tabela 16 — Opinido dos alunos sobre
“As cardiopatias congénitas sdo a principal causa de morte nas criangas portadoras de

Sindrome de Down?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 18 81,8%
Né&o 4 18,2%
Total 22 (100%)

Relativamente a pergunta“S&o caracteristicas na pessoa portadora de Sindrome de
Down, maos e pés pequenos e grossos?”, 100% dos alunos responderam que sim (Ver
tabela 17).

Tabela 17 — Opinido dos alunos sobre

“Sao caracteristicas na pessoa portadora de Sindrome de Down, m&os e pes pequenos e

grossos?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 22 100%
Nao 0 0%

Total 22 (100%)

Sobre a pergunta “O portador de Sindrome de Down tem como caracteristica fisica
olhos amendoados?”, 100% dos alunos responderam que sim (Ver tabela 18).
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Tabela 18 — Opinido dos alunos sobre

“O portador de Sindrome de Down tem como caracteristica fisica olhos amendoados?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 22 100%
Néo 0 0%

Total 22 (100%)

No que diz respeito a questdo “ Tém mais probabilidades de ter pneumonias de
repeticdo?”, 72,7% afirmaram que sim enquanto que 27,3% responderam que nao (ver
tabela 19).

Tabela 19 — Opiniéo dos alunos sobre
“Tém mais probabilidades de ter pneumonias de repeticdo?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 16 72,7%
Né&o 6 27,3%
Total 22 (100%)

Em relacdo a questdo sobre a presenca de otites cronicas nesta populacdo especifica,

68,2% afirmaram que sim e os restantes 31,8% responderam que nao (Ver tabela 20).

Tabela 20 — Opinido dos alunos sobre

“E comum terem otites cronicas?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 15 68,2%
Néo 7 31,8%

Total 22 (100%)

No que diz respeito ao conhecimento sobre a hipotonia generalizada desde a nascenga
das pessoas portadoras com S.D., 63,6% dos alunos afirmaram que sim enquanto que 0s

restantes 36,4% afirmaram que ndo (Ver tabela 21).
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Tabela 21 — Opinido dos alunos sobre

“Sofrem de hipotonia generalizada desde a nasceng¢a?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 14 63,6%
Nao 8 36,4%

Total 22 (100%)

Por ultimo questiona-se 0s alunos se devem incentivar os pais a estimular a
aprendizagem com jogos ludicos e actividades. A totalidade dos alunos, afirmou que
sim (100%) que se deve estimular a aprendizagem com jogos ludicos (Ver tabela 22).

Tabela 22 — Opinido dos alunos sobre
“Deve-se incentivar 0s pais a estimular a aprendizagem com jogos ludicos e

actividades?”

Respostas N.° Alunos Percentagem
Sim 22 100%
Né&o 0 0%
Total 22 (100%)

Tabela 23 — Distribuicdo das respostas obtidas

Tabelas Sim (%) | Néo (%)
Questéo 4 90,9% 9,1%
Questdo 5 | 63,6% 36,4%
Questéo 6 72,7% 27,3%
Questdo 7 54,5% 45,5%
Questao 8 63,6% 36,4%
Questdo 9 22, 7% 77,3%
Questdo 10 | 18,2% 81,8%
Questdo 11 | 68,2% 31,8%
Questdo 12 | 63,6% 36,4%
Questdo 13 | 95,5% 4,5%
Questado 14 | 81,8% 18,2%
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Questdo 15 | 63,6% 35,4%
Questdo 16 | 81,8% 18,2%
Questdo 17 | 100% 0%
Questao 18 | 100% 0%
Questdao 19 | 72,7% 27,3%
Questdo 20 | 68,2% 31,8%
Questdo 21 | 63,6% 36,4%
Questdo 22 | 100% 0%

.I - Resposta correcta

Conforme decisdo metodologica, de se considerar minimamente satisfatorio ter 50% das
respostas correctas verificou-se que os alunos tém conhecimento sobre o S.D. pois,
responderam correctamente a quase totalidade das questdes colocadas excepto 1 questdo
ane. 12 “O mosaicismo e a translocacdo séo os dois tipos mais comuns de Sindrome de

Down?” que 63,6% dos alunos responderam erradamente e 36,4% responderam

correctamente.
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2. Discussao dos resultados

Na sua pratica profissional, o enfermeiro desenvolve as suas atividades atraves de
consultas de enfermagem em ambulatorio, em domicilio, em centros de salde, entre
outras instituicdes de prestacdo de cuidados de saude (Negri et al., 2003). Este
profissional, também participa no processo educativo em escolas, universidades e
empresas, sendo preconizado que o enfermeiro utilize esses diferentes espagos para a
efetiva implementacdo do cuidado inclusivo de Enfermagem com abordagem

humanistica aos clientes diferenciados (Lima, 2001).

Neste estudo, foram inquiridos estudantes de uma turma de enfermagem, pelo 72,7%
destes alunos afirmou ja ter tido contacto com pessoas portadoras do Sindrome de
Down. Num estudo sobre o conhecimento da equipa de enfermagem de unidades
materno-infantis sobre os distdrbios genéticos, Cunha et al. (2010) verificaram que
relativamente as questdes sobre o conhecimento das anomalias genéticas, 100% dos
enfermeiros referiram ter recebido conteddos de genética humana na sua formacéo
profissional e acerca da capacidade de reconhecer alguma anomalia genética 68% dos
enfermeiros afirmou reconhece-las, principalmente o Sindrome de Down. E ainda de
salientar, que neste mesmo estudo, os autores aferiram que 64% dos enfermeiros se
sentem preparados para atender uma crianga com uma anomalia genética. Como explica
Negri et al. (2003, p. 278),

A tentativa de expressar o conhecimento pela prética do cuidado de enfermagem abre possibilidades para
escolhas; e, nesse caso, a escolha de cuidar do individuo portador da Sindrome de Down, com
necessidades especiais, aplciada aos diferentes campos de atuagdo, suscita o desejo da descoberta, do
desocultamento mediante a compreensdo e o didlogo vivido. Assim, percebe-se que, muito além do
quadro sindrémico clinico em si, 0o conhecimento dos conceitos de cidadania deste individuo e sua

construcdo social, passam a ser da co-responsabilidade do enfermeiro.

As respostas obtidas na questdo que confronta os alunos com o conhecimento da
sociabilidade de portadores do Sindrome de Down, permitem concluir que a
esmagadora maioria dos inquiridos respondeu erradamente ao afirmar que séo pessoas
sociaveis. De acordo com os autores Pereira-Silva e Dessen (2002), ainda que a grande
maioria de criancas e adultos se tenham adaptado aos esteredtipos de afetivas e de

temperamento facil, existem individuos com Sindrome de Down que apresentam
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agressividade, agitacdo e de dificil controlo. Ainda noutro estudo de Pereira-Silva
(2002), verificou-se que as criangas em idade pré-escolar e com Sindrome de Down,
foram descritas como birrentas, calmas ou agitadas e ainda, irritadas. Segundo Dykens,
Shah, Sagun, Beck e King (2002), desatencéo, teimosia e desobediéncia, sdo problemas
de comportamento frequentes em individuos portadores de Trissomia 21. No entanto,
Castro (2005) relembra, acerca de criangas portadoras deste sindrome, que a sua
infancia é marcada por temeramento amigavel, solidario, reponsavel e cooperativo, ndo

se verificando unanimidade na literatura sobre o tema.

Vérias sdo as caracteristicas comuns em pessoas portadoras do Sindrome de Down, e
guando questionados com isso, a maior parte dos inquridos respondeu corretamente.
Assim, 63,6% dos inquiridos confirmam a existéncia de microcefalia, 72,7% a
existéncia da base nasal alongada e da hipoplasia da regido mediana da face, 100%
confirma que os portadores deste sindrome tém maos e pés grossos e pequenos e olhos
amendoados. Recorde-se Oster (1953) que aponta como caracteristicas observaveis as
seguintes: na boca, véem-se dentes pequenos e lingua sulcada e palato elevado em
ogiva; os olhos tém uma prega epicantal, sendo obliquos; o cranio tem o ocipital
achatado; e as maos sdo grossas e curtas, 0 dedo minimo é arqueado, bem como a dobra

palmar.

O Sindrome de Down tem sido relacionado com a idade materna, pelo que mées com
mais idade correm um risco maior de ter filhos com este sindrome (Nakadonari &
Soares, 2006). E de acordo com Thompson et al. (1993), na populacdo em geral, cerca
de uma 800 em criancas nasce com Trissomia 21, e em méaes com a idade superior a 35
anos a incidéncia é muito maior. Geralmente, reconhece-se que a idade materna ideal
para a reproducdo € entre 0s 18 e 0s 35 anos, a probabilidade de se ter um filho portador
do sindrome de down aumenta significativamente depois da mae completar os 35 anos
(Moore & Persaud, 1994).

Tendo em conta 0 que a literatura demonstra e as respostas obtidas, pouco mais de
metade dos alunos tem conhecimento do risco que a idade avancada da mée representa
para a crianca, salientando-se que no caso das mulheres em estudo, apenas 47,1%

respondeu corretamente.
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O Sindrome de Down é uma doenca ja conhecida e que no seu inicio foi designada de
Mongolismo, devido ao povo da Mongdlia, estando este termo carregado de uma carga
negativa e ofensiva. Pueschel et al. (1993), explica que Jonh Downcriou o termo
“Mongolismo” e intitulou-o inadequadamente de “idolia Mongoldide”, sendo um termo
que mais tarde foi retirado por ser considerado arcaico. De facto, pode afirmar-se que
mais de 63,3% dos alunos respondeu corretamente, sendo que os 8 que deram uma

resposta incorreta sao mulheres.

Face ao conhecimento do nimero de cromossomas presentes na célula de uma pessoa
portadora deste sindrome, grande parte dos inquiridos respondeu corretamente, sendo
gue apenas cinco pessoas afirmaram que o nimero de cromossomas é 46. De facto, 0s
alunos devem ter conhecimento de que o Sindrome de Down é um acidente genético,
ocorrendo aleatoriamente durante a divisdo celular do ambrido, sendo que numa célula
normal humana encontram-se 46 cromossomas divididos por 23 pares. Contrariamente,
o0 individuo portador de Trissomia 21 possui 47 cromossomas, sendo que 0 cromossoma

extra esta ligado ao par 21 (Figueiredo, 2005).

Em relacdo ao conhecimento da esperanca média de vida de pessoas afetadas pelo
Sindrome de Down, hoje reconhece-se que a expectativa de vida para os portadores
deste sindrome € de viver até aos 40 anos ou mais (Pasternak, 2002) e a par do avanco
tecnoldgico e de um maior conhecimento sobre esta anomalia genética, a esperanca
média de vida das pessoas afetadas tem tendéncia para melhorar bem como a sua
qualidade de vida. Como explica Pereira (2009),tem-se verificado um aumento na
esperanca média de vida dos portadores de trissomia 21 e fundamentando-se noutros
autores, Pereira (2009) explica que entre 1983 e 1997 a esperanca média de vida passou
de 25 para 49 anos, no entanto, a esperanca média de vida de portadores do Sindrome de

Down, € inferior a da populacao dita normal.

A respeito do conhecimento dos alunos sobre os trés tipos de Sindrome de Down, bem
como do tipo mais comum desta anomalia genética, pode dizer-se que os alunos tém
conhecimento dos trés tipos diferentes de Trissomia 21. Contudo, em relacdo ao
conhecimento sobre o tipo mais comum deste tipo de sindrome, a maior parte respondeu

erradamente. De facto existem trés tipos de trissomia 21: trissomia livre, trissomia por

44



translocacdo e mosaicismo, sendo a primeira a mais frequente, encontrando-se em 90%

da populacéo trissomica (Pereira, 2011).

Recentemente, tem-se dedicado atencdo a relagdo entre o Sindrome de Down e a
Doenca de Alzheimer, confirmando-se uma associacdo entre ambas. Veja-se Smith
(1999), que explica que uma intrigante relacdo entre estas duas doencas conduziu a
descoberta do primeiro gene da Doenca de Alzheimer no cromossoma 21, que é o
cromossoma extra, presente no Sindrome de Down. Além disso, a autora refere ainda
que, individuos portadores deste sindrome, apresentam envelhecimento prematuro e
quase todos apresentam Doenga de Alzheimer clinica e neurologicamente confirmada,
entre 0s 40 e os 50 anos. Smith, (1999). No presente estudo, verificou-se que pouco
mais de metade da populagéo em estudo (63,6%) tem conhecimento da correlagdo entre
o Sindrome de Down e a Doencga de Alzheimer, talvez por ser informacao mais recente.

Tendo em conta o contributo de outros autores, Vilas boas et al. (2009) referem que €
sabido que a prevaléncia de anomalias cardiacas congénitas em pacientes com sindrome
de Down é de 40 a 50%. E dos pacientes que apresentam cardiopatia congénita, metade
manifesta defeito no septo atrioventricular, que raramente ocorre como uma cardiopatia
isolada (2,8%). Soares et al. (2004) refere que a principal causa de morte deste
sindrome € a doenca respiratdria, com ou sem doenca cardiaca, contudo os individuos
devem ser continuadamente avaliados do ponto de vista cardiaco, uma vez que se
verifica uma alta incidéncia de cardiopatia, estando associada até 50% dos casos, sendo
as mais comuns os defeitos septais e tetralogia de Fallot. A respeito desta questdo, €
necessario salientar que a excep¢do de um aluno, os futuros enfermeiros que
responderam ao questionario tém conhecimento da prevaléncia de cardiopatias em

portadores do Sindrome de Down.

Em relacdo ao conhecimento dos problemas visuais que acompanham este sindrome, a
maior parte da populagédo inquirida reconhece a sua existéncia, sendo rsalientada em

varios estudos e por outros autores. Neste sentido, Vunge (2013, p. 48) aponta que:

é comum as criangas com Sindrome de Down apresentarem mais problemas visuais. (...), trés por cento
destas criancas tém cataratas ou nistagmo, cinquenta por cento delas tém dificuldade na visdo ao longe, e

vinte por cento na visdo ao perto como a hipermetropia, estigmatismo, estrabismo e ambliopatia.
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Face a maior probabilidade que os portadores de trissomia 21 tém em ter pneumonias de
repeticdo e otites cronicas, em ambos o0s casos, mais de metade dos inquiridos
confirmam-no. Também num estudo que pretendia avaliar os fatores associados a
infecBes recorrentes ou graves ou pacientes com sindrome de down, Ribeiro et al.
(2003), verificaram que de 40 pacientes com infegOes recorrentes, 31 reuniram 0s
critérios adotados de infecdo de repeticdo, sendo as pneumonias e as rinofaringites as

infecBes mais referidas.

Em relagdo as otites serem comuns nesta populacdo em concreto, Neto, Caminha e
Dall’Igna (1993) referem que a otite media € altamente prevalecente em criancas
portadoras do Sindrome de Down, salientando que num estudo sensivelmente 58% dos

pacientes evidenciaram secre¢do no ouvido interno.

No que concerne ao conhecimento da prevaléncia da hipotonia generalizada em criancas
portadoras de sindrome de down, mais de metade dos inquiridos afirma conhecer. De
facto, é comum a presenca de hipotonia em pacientes com este tipo de sindrome, sendo
uma das principais caracteristicas deste sindrome, esti presente desde o nascimento,
tendo origem no sistema nervoso central, afetando a musculatura e a parte ligamentar da

crianca (Janaina et al., s/d).

Na Gltima questdo, todos os inquiridos concordam que os pais com filhos portadores do
Sindrome de Down devem incentivar e estimular a aprendizagem com jogos ludicos e
atividades, o que revela, aliado as restantes questdes respondidas, que este grupo possui
um conhecimento generalizado sobre o Sindrome de Down. Tal como para todos os
inquiridos deste estudo, também para Coll, Palacios e Marchesi (1995) apresentam 0s
investimentos atuais sobre a educacdo de inclusdo e das influéncias de um trabalho
direccionado e com enfoque nas aprendizagens da crianca portadora de necessidades
educativas especiais. Falkenbach, Ruschel e Marostica (2002) adiantam que o despertar
e os estimulos para com as criangas portadoras do Sindrome de Down, bem como de
outras com necessidades educativas especiais, deve ser mais intenso e programado do
que aquele que é desenvolvido com uma crianga sem problemas deste cariz, mas 0s

caminhos para a sua aprendizagem e o seu desenvolvimento sdo 0s mesmaos.
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1. Conclusao

A ciéncia vai-se solidificando através de conhecimento que foram surgindo e se véo

sendo acrescentados nos ja existentes, numa busca avida para ir sempre mais além.

Nesta perspectiva, e com 0 objectivo de alcancar outros horizontes, foi crucial o
empenho e o trabalho desenvolvido, de forma a serem atingidos 0s objectivos

estipulados anteriormente.

Em termos pessoais, conseguiu-se alicercar 0os conhecimentos teoricos ja existentes e

apreender novos conhecimentos acerca da patologia Sindrome de Down.

Este estudo foi realizado a 22 alunos do 4° ano da Licenciatura em Enfermagem da
Universidade Fernando Pessoa. A elaboragcdo do trabalho, permitiu relembrar
conhecimentos recolhidos ao longo do curso seja na pratica ou na tedrica, como também
aprofundar conhecimentos, quer acerca de uma tematica que se julga importante, quer
na concepcdo/realizacdo de trabalhos, independentemente da inexperiéncia do
investigador da realizacdo de trabalhos neste ambito. SO por isso € ja de realgar a sua
utilidade, pois os objectivos académicos foram plenamente conseguidos.

O objectivo deste trabalho foi explorar qual o conhecimento dos alunos do 4°no do
curso de Licenciatura em Enfermagem da U.F.P sobre Sindrome de Down. Neste
sentido foi possivel determinar que os alunos demonstraram conhecimentos sobre

Sindrome de Down.

A investigacdo em enfermagem é uma tarefa ardua e dificil, todavia, tem-se plena
consciéncia do esforco e dedicacdo despendido neste trabalho, pois sé desta forma foi
possivel ultrapassar as dificuldades enfrentadas, fruto da inexperiéncia em trabalhos de
investigacdo. Assim, considera-se ter atingido de forma satisfatoria os objectivos

académicos.

Todo o processo de investigacdo constitui uma oportunidade bastante enriquecedora
permitindo aprofundar conhecimentos tedricos e desenvolver novos conhecimentos no
ambito da investigacdo, assim como desenvolver uma atitude critico-reflexiva sobre o

mesmo.
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Anténio Luis Duarte de Oliveira Ribeiro de Sousa

Questionario

O conhecimento dos alunos do curso de Licenciatura de Enfermagem da Universidade

Fernando Pessoa sobre Sindrome de Down.

Universidade Fernando Pessoa
Faculdade de Ciéncias da Salde
Porto, 2013
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Sou aluno do 4° ano do curso de Licenciatura de Enfermagem, da Universidade
Fernando Pessoa, e estou a efectuar um estudo, relativo ao conhecimento dos alunos de

Enfermagem da Universidade Fernando Pessoa sobre Sindrome de Down.

O objetivo deste estudo é avaliar conhecimentos dos alunos sobre essa patologia, para

isso a sua colaboracdo € importante. Por favor responda as questdes que se seguem.

O questionario é composto por perguntas fechadas, as quais tem que responder com um

X no local da resposta que se adequa a opcao escolhida.
O preenchimento do questionario demora cerca de 5 minutos.
Os dados recolhidos sdo anénimos e confidenciais, portanto ndo escreva o seu home em

local algum deste questionario.

Responda as questfes da forma que melhor entender, com 0 maximo de sinceridade, e

assertividade.

Desde ja agradeco a vossa preciosa colaboracdo e disponibilidade. O meu sincero

obrigado por colaborarem.

O Aluno
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A-Caracterizagdo da amostra

1- Sexo: F M
2- |dade:

B- Conhecimento sobre Sindrome de Down

1- Jateve contacto com pessoas portadoras de Sindrome de Down?
Sim Néo
2-  As pessoas com Sindrome de Down sdo socidveis?
Sim Né&o
3- Os individuos portadores de Sindrome de Down apresentam microcefalia?
Sim Néo
4- Os portadores de Sindrome de Down apresentam base nasal alongada e hipoplasia da
regido mediana da face?
Sim Né&o
5- O risco de uma crianga ser portadora do Sindrome de Down esta relacionada com a
idade da gestante?
Sim Nao
6- O termo popular Mongolismo deriva do povo Mongol?
Sim Né&o
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7- O numero de cromossomas presente nas células de uma pessoa portadora de

Sindrome de Down sédo 467?

Sim

8- As pessoas portadoras de Sindrome de Down tém uma esperan¢a media de vida

aproximada de uma pessoa aparentemente saudavel?

Sim

Nao

9- Existem 3 tipos de origem da Sindrome de Down

Sim

Nao

10- O mosaicismo e a translocacao sao os dois tipos mais comuns de Sindrome de Down

Sim

11- E comum a pessoa com Sindrome de Down nascer com cardiopatias?

Sim

12- Sindrome de Down esta por muitas vezes acompanhado de problemas visuais?

Sim

13- A pessoa com Sindrome de Down pode ter doenca de Alzheimer?

Sim

Nao
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14- As cardiopatias congénitas sdo a principal causa de morte nas criangas

portadoras de Sindrome de Down?

Sim Néo

15- Sdo caracteristicas na pessoa portadora de Sindrome de Down, m&os e pés

pequenos e grossos?

Sim Néo

16- O portador de Sindrome de Down tem como caracteristica fisica olhos

amendoados?

Sim Nao

Sim Néao

18- E comum terem otites crénicas?

Sim Néo

19- Sofrem de hipotonia generalizada desde a nascenga?

Sim Néao
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20- Deve-se incentivar os pais a estimular a aprendizagem com jogos ludicos e

actividades?

Sim Néao

Fim

Obrigado pela sua colaboracéo.
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