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RESUMO

Mowat-Wilson (MWS) € uma sindrome de anormalidade congénita que se caracteriza
principalmente por fenotipos faciais bem especificos e atrasos no desenvolvimento psicomotor.
A sistematizacdo da assisténcia de enfermagem (SAE), é um método que vai atuar no
desenvolvimento de uma assisténcia eficaz. Relatar a experiéncia de académicas de
enfermagem na sistematizacdo da assisténcia de enfermagem em paciente com sindrome rara.
Trata-se de um relato de experiéncia, de carater descritivo, baseado na vivéncia do campo de
estagio da disciplina de Saude da Crianca e do Adolescente, realizado no Hospital Infantil de
referéncia, no estado do Ceard. Para a analise de dados foi utilizada a SAE e as seguintes
literaturas: Diagnostico de Enfermagem (NANDA); Classificacdo dos Resultados esperados
(NOC) e a Classificacao de Intervenc@es de Enfermagem (NIC). Por se tratar de algo inovador,
buscamos teorias de enfermagem que estivessem envolvidas com o paciente, tendo em vista o
desconhecimento da patologia. Por isso a relevancia do embasamento cientifico para prestar a
assisténcia adequada. Contudo, sentimos que a SAE proporciona cuidado individualizado e
atendimento de qualidade, atuando de forma mais eficiente e eficaz na assisténcia prestada pela
equipe.

Palavras-chave: Sindrome mowat-wilson; Sistematizacdo de enfermagem; Diagnoésticos de
enfermagem.
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INTRODUCAO

Mowat-Wilson (MWS) é uma sindrome de anormalidade congénita localizada no
cromossomo 2g21-g23, que se caracteriza principalmente por fenétipos faciais bem especificos
e atrasos no desenvolvimento psicomotor. Alguns dos tragos marcantes da MWS sao
hipertelorismo, testa alta, olhos fundos, baixa implantacdo da orelha, boca aberta, epilepsia e 0
nédo aprendizado cognitivo. Pessoas portadores dessa doenga precisam de um acompanhamento
multiprofissional, pois acabam sem desenvolver mobilidade, cognicdo e podem ter
predisposicao para certas complicagdes como doengas cardiacas (GARAVELLI et al, 2007).

Desde o primeiro caso de Mowat-Wilson, em 1998, até hoje, foram contados
aproximadamente 171 pacientes relatados no norte da Europa, Austrélia, Italia e Estados
Unidos, essa sindrome foi vista presente em varios grupos de etnias diferentes mas sempre com
as mesma caracteristicas semelhantes, um levantamento foi feito e foi vista que a diferenca
entre homem/mulher com essa anomalia é de aproximadamente 1,42:1 (WAKAMATSU et al,
2001).

Pneumonia é uma infeccdo que acomete os pulmdes, € a doenca que mais atinge
criancas. Esse problema respiratério pode acontecer mais de uma vez e com essas Crises
frequentes podem vir algumas complicacBes como, a necessidade de uma traqueostomia e
gastrostomia. Por conta desses procedimentos essa crianca corre um risco maior de infeccédo
entdo é de devida importdncia os cuidados para evitar intercorréncias maiores
(RODRIGUES,2007; RICCETTO,2003).

Essa doenca infecciosa acomete adultos e criancas, podendo levar ao ébito. Em
2019, o namero de 6bitos chegou a 2,5 milhdes de pessoas, sendo 672 mil em criangas. Segundo
a pesquisa, se 0 combate e enfrentamento a pneumonia fosse aumentado e mais eficaz, poderia
ser evitado quase 9 milhdes de criancas doentes até o ano de 2030 (ALVES,2021).

Infeccbes sdo causadas por-agentes-externos, microorganismos que querem
adentrar no corpo humano por meio de uma passagem que esta favorecendo essas bactérias ou
virus, seja por vias aéreas, acessos de sondas, uma ferida ou outros métodos que sirvam de porta
de entrada. Com esse intruso entrando, 0 organismo vai tentar reagir a essa invasao com um
processo onde células de defesa vdo tentar enfrenta-los. Com isso, surgem alguns sintomas
como: pus, febre, dor local, entre outros. Esse processo é denominado de infec¢do (PFIZER,
2019).

A enfermagem tem um importante papel e cuidado para evitar infecgdes,

realizando o monitoramento e acompanhamento todos os dias de procedimentos invasivos
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realizados, como: feridas, local onde foi inserida uma sonda, inspecionando o acesso periférico
e 0s cuidados de higienizacdo basica. Assim, o enfermeiro tem uma devida relevancia na
manutencdo do paciente, pois € esse profissional que esta assistindo mais de perto esse enfermo,
avaliando-o como um todo e desenvolvendo medidas para evitar o maximo possivel de agravos,
intercorréncias e que a internacdo do mesmo nao se estenda por muito tempo (PEREIRA et al,
2022).

A sistematizacdo da assisténcia de enfermagem (SAE), é um método de extrema
importancia para um bom planejamento e implementagéo de medidas e cuidados. E uma forma
que os profissionais seguem para obter um resultado satisfatério sem nenhum agravo do
paciente. Esse plano é feito de etapas, onde cada parte requer um olhar critico e sensibilizado
do enfermeiro para adequar o diagnostico correto, avaliando o usuario como um todo, como
também: sua familia, moradia, situacdo financeira, entre outros. Desse modo, € notavel
visualizar como a SAE pode contribuir em tratamentos e-internacées, acompanhando cada
enfermo individualmente (SILVA et al, 2011).

No final da segunda guerra mundial, surgiu a teoria das relacdes interpessoais de
Hildegard Elizabeth Peplau. Baseado no modelo psicodindmico voltado para saude mental, o
autor fala que é necessério analisar o ser humano como um todo, e o profissional deve ter um
conhecimento amplo para prestar 0-apoio, sendo essencial saber identificar as necessidades do
paciente. Essa forma de cuidado é de suma importancia na pediatria, de modo que a crianca e a
familia terdo apoio também no ambito social, buscando ajuda no tratamento e visando uma
melhoria do quadro clinico (MORAES et al, 2006).
O objetivo deste instrumento € relatar a experiéncia de académicas de enfermagem

na sistematizacao da assisténcia de enfermagem em paciente com sindrome rara.

METODOLOGIA

Trata-se de um relato de experiéncia, de carater descritivo. Este estudo foi baseado
na vivéncia do campo de estagio da disciplina de Saude da Crianca e do Adolescente, no curso
de Enfermagem da Universidade de Fortaleza (UNIFOR), realizado no Hospital Infantil de
referéncia, no estado do Ceard. O campo de pratica compreendeu- se no periodo de 01 de
novembro a 29 de novembro de 2022.

Nesse contexto, foram feitas atividades na emergéncia pediatrica do hospital, onde

podemos acompanhar as criangas internadas na Observacdo 2, fazendo evolucdes diarias e

ISSN: 24465348



aprazamento de medicamentos desses enfermos. Para coleta de dados, foi realizado exame
fisico, anamnese com a mée da crianca e dados coletados do prontuério da mesma.

Para a realizacdo desta SAE, foram utilizados para analise de dados as seguintes
literaturas: Diagndstico de Enfermagem (NANDA) para a realizagdo das diagnoses e
diagndstico prioritério; Classificagdo dos Resultados de Enfermagem (NOC) para a definicéo
dos resultados esperados para o diagnostico prioritario e a Classificacdo de Intervencdes de
Enfermagem (NIC) para o planejamento das intervencdes de enfermagem.

Todos os principios éticos foram respeitados, de acordo com a Resolucdo N° 466,
de 1 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Salde para pesquisas que envolvem seres
humanos. (BRASIL, 2012).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, ao coletar as informag6es do caso, sentimos uma dificuldade no
desenvolvimento da assisténcia pelo fato de o paciente portar uma sindrome rara. Por nao
conhecer sobre a doenca, as causas e consequéncias. Buscamos artigos e literaturas que
abordassem e detalhassem sobre a sindrome, mas haviam poucos estudos relacionados ao
mesmo.

Com isso, a dificuldade em continuar a-assisténcia foi aumentando, pois néao
sabiamos especificamente 0 que perguntar na anamnese, para conseguir associar a patologia.
Por se tratar de algo inovador, buscamos teorias de enfermagem que associassem ao paciente,
ja que ndo tinha muito conhecimento acerca do caso. Ao identificar e compreender algumas
teorias, conseguimos reconhecer o quanto os embasamentos das mesmas sao de grande valida
para prestar a assisténcia adequada. Outrossim, também deixa mais explicito que ainda hd muito
0 que conhecer sobre as teorias de enfermagem e como aplica-las.

Posteriormente, ao realizar a coleta de dados e entender todo o historico e o contexto
sobre o0 paciente, percebemos também que é de suma importancia que o enfermeiro deve ter
uma boa comunicacdo para-realizar a coleta de dados. Além do bom didlogo, tambeém
consideramos que para um bom atendimento, é necessario saber relacionar o dialogo claro e
objetivo, com o conhecimento acerca da doenca, para assim, facilitar a resolugéo do caso para
ambos.

Ao realizar o exame fisico, sentimos uma sensacao gratificante, pois conseguimos
executar com exceléncia, pois j& venho praticando na faculdade e consegui desenvolver tal

habilidade. Dito isso, percebemos o qudo é importante realizar uma boa anamnese e exame
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fisico, pois os dois se relacionam e, através deles, consegui planejar um plano de cuidados e
intervencgdes, buscando a melhor assisténcia possivel ao paciente.

Ao concluir o estudo, sentimos que o cuidado humanitério e individualizado que a
Sistematizacdo de Assisténcia em Enfermagem proporciona um atendimento de qualidade, pois
atua positivamente nas consultas de enfermagem, pelo fato de que o paciente se torna mais

assistido pela equipe e tem seus cuidados e demandas atendidos da melhor maneira possivel.

CONSIDERACOES FINAIS

Com base no estudo de caso aplicado, a mae foi orientada sobre os cuidados
necessarios com o seu filho. Dessa maneira, € de suma importancia mencionar sobre todo o
processo de cuidado que foi realizado com a crianca, onde foi baseado na Sistematizacdo da
Assisténcia de Enfermagem. Com ela, o paciente & acompanhado pela equipe de Enfermagem,
recebendo os cuidados e instruces para a qualidade na assisténcia e desenvolvimento da
crianca.

A SAE atua com uma valiosa participagdo com o paciente, pois essa sistematizacao
permite que a mae permaneca orientada sobre os eventos de futuros desenvolvimentos que
poderdo ocorrer com seu filho. Com isso, a genitora consegue se preparar e qualificar para agir
da maneira correta de acordo com cada fase, sabendo como realizar o cuidado da melhor forma
possivel.

O paciente seguird em seu desenvolvimento sem pular etapas, dando seguimento
em seus parametros de salde, sendo acompanhado em suas consultas, tomando as vacinas em

dia e na idade correta, sendo assim, tendo um desenvolvimento saudavel e de qualidade.
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