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Resumo: INTRODUCAO: A Sindrome de Down (SD) é uma anomalia genética que acarreta
mudangas estruturais e funcionais de varios 6rgdos, afetando o crescimento e desenvolvimento da
crianga em diversos aspectos. Assim, a Enfermagem enquanto ciéncia do cuidado deve atuar na
assisténcia integral a saude do binémio (crianga/familia) levando em consideracdo 0s aspectos
psicolégicos e sociais, bem como favorecendo os ajustes familiares as novas demandas de cuidados
advindas da condicdo cronica da sindrome. OBJETIVO: Descrever a experiéncia no cuidado da
Enfermagem ao bindémio durante hospitalizacdo com base na Sistematizacdo da Assisténcia de
Enfermagem (SAE). METODOLOGIA: Estudo descritivo com abordagem qualitativa do tipo relato
de experiéncia, utilizando como instrumento: o histérico da crianga (avaliacdo dos sinais vitais,
investigacdo das necessidades psicobiolégicas e o conhecimento materno sobre a doenga).
RESULTADOS E DISCUSSAO: Ap6s avaliacdo da lactente, pode-se identificar diversos
diagndsticos de Enfermagem, dentre os quais: “Padréo respiratério prejudicado” e “Desenvolvimento
infantil prejudicado”. Inicialmente as a¢des de intervengdo se voltaram a fim de melhorar o padréo
respiratorio. Ja na avaliagdo do desenvolvimento e crescimento, a crianga ndo apresentou resposta
ativa aos estimulos corroborando com o atraso do crescimento e desenvolvimento relacionado a SD.
Assim, foi criada uma abordagem sistematica com a acompanhante, apoiando-a no desenvolvimento e
estimulos da crianca, a serem realizados em atividades de reabilitagho. CONCLUSAO: A unido da
teoria com a utilizacdo da SAE oportunizou o cuidado humanizado ao bindmio, refletindo uma
avaliagdo imediata satisfatoria e promissora, assegurando um apoio técnico e empéatico em um

momento tdo fragil da vida dessa familia.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Cardiopatia congénita, Cuidado de Enfermagem, Assisténcia ao
binémio.
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INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) é uma anomalia genética originada em 95% dos casos por
um erro na divisdo celular que consequentemente da origem a um cromossomo extra
(trissomia 21); os outros 5% dos casos sdo causados por mosaicismo ou translocacdo dos
genes. Este “erro genético” acarreta em mudancas estruturais e funcionais de varios orgaos.
Ainda se sabe muito pouco sobre os fatores de risco, porém existe uma forte relagdo entre a
idade avancada da mée e a probabilidade de a crianga nascer com a sindrome (KOZMA,
2007).

A SD atinge aproximadamente 1 para cada 700 nascidos vivos, tendo uma média de
8000 novos casos no Brasil. O ultimo Censo IBGE estima que ha mais de 300.000 individuos
com a sindrome no pais (FIGUEIREDO et al, 2012). A probabilidade de uma crianga nascer
com SD aumenta principalmente com o avan¢o da idade materna, na qual por volta dos 20
anos é de 1:1600, subindo para 1:370 aos 35 anos. A expectativa de vida tem crescido nos
ultimos anos com 0s avancos tecnoldgicos que auxiliam no diagnostico e no aspecto
terapéutico (PEREIRA,2007).

Alguns dos achados mais comuns no recém-nascido com SD sao: cabelos finos e lisos,
hipotonia muscular, lingua protrusa, hipermobilidade articular, dificuldade de succdo e
degluticéo, reflexo de Moro fraco, fontanelas amplas, perfil facial plano, fendas palpebrais
obliquas para cima, orelhas pequenas e hipogenitalismo; de acordo o crescimento e
desenvolvimento da crianca outras caracteristicas fisicas, comportamentais e cognitivas serdo
percebidas. Dentre as condi¢cbes médicas mais recorrentes observa-se: dificuldades auditivas e
visual, apneia obstrutiva do sono, cardiopatia congénita, atresias gastrintestinais, doencas
tireoidianas, convulsdes e condi¢cdes hematoldgicas e cardiacas (MAROSTICA et al., 2018).

O diagndstico da SD pode ser feito durante a gestacdo através de procedimentos ndo
invasivos que funcionam como marcadores de risco para a doenca (ex.: triagem do soro
materno e diagnéstico de imagem); ou por procedimentos invasivos que trazem diagnosticos
confirmatorios (ex.: cordoncentese, amniocentese ou biopsia das vilosidades coridnicas).
Como a SD é mais prevalente em criancas nascidas de mées com idade avangada, esses testes
invasivos sao preferiveis nestes casos (MATOS et al., 2007).

A vista de que o desenvolvimento cognitivo desta crianca ndo acontece da mesma
forma que o de uma sem a sindrome, os estimulos nos primeiros anos de vida sdo primordiais
para tais aspectos. O apoio da familia é fundamental na atencdo ao cuidado, protecéo e

compreensdo. O profissional de salde tem que
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trabalhar em parceria com essa familia esclarecendo as davidas e priorizando o bem-estar do
portador da SD e de seus familiares (NUNES et al., 2011).
Os atrasos no desenvolvimento de reflexos e marcos da crianca com SD séo

explicados por Markiz e Sabatés (2004) no seguinte trecho:

O fato de o bebé com Sindrome de Down balbuciar, imitar acdes e usar gestos um
pouco mais tarde que o0s outros bebés e ser mais lento para responder as
estimulacBes, sdo provavelmente os resultados de a¢Bes mais lentas no sistema
nervoso. Ele precisa de um tempo maior para entender a informacdo que recebe do
meio ambiente e dar a resposta [...] O estado de alerta pode ndo ser tdo bom quanto o
das outras criangas, ou seja, o bebé portador da Sindrome de Down “desliga” mais

facilmente dos estimulos apresentados (MARKIZ e SABATES, p. 80, 2004).
A SD é uma condicdo crbnica, é necessario tratar as outras patologias concomitantes

para proporcionar qualidade de vida ao individuo. As malformagdes cardiacas ocorrem em
40% a 50% dos casos e a mais recorrente é o defeito de septo atrioventricular (DSAV) com
prevaléncia de 30% a 60% (SICA, 2012).

Dependendo do grau de alteragdo estrutural o DSAV pode ser classificado de trés
formas: total, transitério e parcial. Aproximadamente 35 a 45% dos casos de DSAVSs estéo
associados a pacientes com SD e destes, 80% apresentam a forma completa (MAROSTICA et
al., 2018). Nesta forma da anomalia existe ampla comunicacdo intraventricular (CIV) e a
interatrial (CIA), o que ocasiona um aumento do fluxo sanguineo para os pulmdes.

Como resultado desse defeito completo, grande parte dos recém-nascidos apresentam
cansaco, taquicardia, taquipneia, cianose intermitente, tiragem subcostal e intercostal, atraso
estaturo-ponderal e infecgdes respiratdrias recorrentes. O estudo ecocardiografico é o método
principal para o diagnéstico dado que permite a andlise das cavidades cardiacas, defeitos
septais, valvulas e cardiopatias associadas (GOUVEIA, 2016).

O tratamento deve ser precoce e consiste na correcdo cirargica do defeito, atraves da
reconstrucdo do septo e das valvulas (MANUAL MSD, 201-). Pacientes com SD possuem
maior necessidade de ventilacdo e complicacdes respiratorias no periodo pds-operatorio,
desencadeando assim uma maior permanéncia em Unidade de Cuidados Intensivos (UTISs)
(GOUVEIA, 2016).

Como resultado desse defeito completo, grande parte dos recém-nascidos apresentam
cansaco, taquicardia, taquipneia, cianose intermitente, tiragem subcostal e intercostal, atraso
estaturo-ponderal e infeccdes respiratdrias recorrentes. O estudo ecocardiografico € o método
principal para o diagnostico pois permite a analise das
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cavidades cardiacas, defeitos septais, valvulas e cardiopatias associadas (GOUVEIA, 2016).

O tratamento deve ser precoce e consiste na correcdo cirurgica do defeito, através da
reconstrucdo do septo e das valvulas (MANUAL MSD, 201-).

Pacientes com SD possuem maior necessidade de ventilagdo e complicagdes
respiratérias no periodo pds-operatério, desencadeando assim uma maior permanéncia em
Unidade de Cuidados Intensivos (UTIs) (GOUVEIA, 2016).

Segundo Gasparino et al (2016) o profissional de enfermagem deve acompanhar a
crianca com sindrome de Down desde o seu nascimento, atuando na identificacdo e
assisténcia de suas necessidades fisicas, incluindo integridade de sistemas e aparelhos. As
intervencdes podem ser realizadas a partir de exames de acuidade de 6rgéos e sentidos.

O enfermeiro necessita também criar uma abordagem sisteméatica com a familia e
reconhecer suas potencialidades e dificuldades, aléem de apoiad-los no desenvolvimento de
treinamentos, avaliacGes continuas e anotagdes acerca dos progressos da crianga. O proposito
desse processo é proporcionar comportamentos mais independentes na crianca, formando um
ambiente favoravel para aprendizagem. E essencial o acompanhamento das familias o quanto
antes porque a auséncia de apoio e informacdo pode aumentar a inexperiéncia, preconceitos e
medo nos familiares. Além disso, a crianga que é estimulada tardiamente pode encontrar
obstaculos na adaptacdo a sua familia e poucos resultados favoraveis (DITTBERNER, 2017).

Diante disso, esse estudo tem como objetivo descrever a experiéncia de trés
académicas de enfermagem no cuidado ao bindmio (mae-filho) através da investigacdo dos
aspectos fisiopatologicos, definicdo dos diagndsticos relacionados ao caso e aplicacdo da
sistematizacdo da assisténcia de enfermagem, visando assim contribuir no processo de ensino-
aprendizagem mediante o raciocinio critico e argumentativo das discentes quanto a situacado

problema.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa do tipo relato de
experiéncia realizado durante as aulas tedrico-praticas da disciplina de Enfermagem na
Atencdo a Saude da Crianca e do Adolescente Il do 6° periodo do curso de Enfermagem na
Universidade Federal da Paraiba no Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW) no
municipio de Jodo Pessoa — PB.

As atividades tedrico-praticas desenvolvidas no campo de estagio ocorreram no

periodo de 20 a 22 de marco de 2018 e incluiram:
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andlise do prontuério, prestacdo dos cuidados gerais, exame fisico, verificacdo dos sinais
vitais, além de orientacOes sobre cuidados com a crianca.

Tais atividades eram registradas e descritas no prontudrio. As atividades foram
supervisionadas pelas docentes responsaveis no campo de estdgio e acompanhadas pela
equipe de enfermagem do local. Os cuidados s6 eram realizados ap6s o consentimento da
mae.

Sabe-se que o Hospital Universitario € um hospital referéncia de média e alta
complexidade dentro da rede de atengdo a saude (RAS). Assim, a atuacdo da Enfermagem,
mais especificamente, na Clinica Pediatrica ocorre de modo dindmico e sisteméatico na
realizacdo da assisténcia hospitalar.

Desta forma, a assisténcia de Enfermagem abordada na experiéncia desse estudo foi
desempenhada de acordo com a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE), por
meio do processo de enfermagem, baseado em (Avaliacdo, Diagnosticos de Enfermagem,
Prescricdo de Cuidados). A partir de uma boa anamnese e exame fisico, fez-se necessario a
elaboracdo dos diagnoésticos para entdo planejar e implementar os cuidados de acordo com as
necessidades da paciente, acompanhando-a de forma holistica. A avaliacdo da implementacédo
dos cuidados foi acompanhada pelas docentes da disciplina, como ja exposto anteriormente.

Para o estudo do caso foi utilizado inicialmente um instrumento de coleta de dados
abordando o histérico da crianga, avaliacdo dos sinais vitais, investigacdo sobre as
necessidades psicobioldgicas (oxigenacdo, circulacdo, hidratacdo, nutri¢do, eliminacédo, sono e
repouso, marcos do desenvolvimento, cuidado, integridade cutdneo-mucosa, integridade fisica
e locomocdo, situacdo vacinal e doencas anteriores); e o conhecimento da mée sobre a

doenca.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A experiéncia se deu com a lactente M.C., que nasceu prematura e estd internada
desde entdo. Mée relatou que ndo houve doencas na gravidez, porém o parto foi adiantado
devido sofrimento fetal. A lactente nasceu no HULW de parto cesareo (23/11/2017), pré-
termo (35 semanas de gestacdo) e com baixo peso (2.050g); foi encaminhada a UTI neonatal
com suspeita de face sindrémica e diagnostico de pancreas anular. No dia 24/11/2017 foi
submetida a cirurgia de corre¢cdo do pancreas e instalacdo de cateter venoso central. Segundo
informagdes colhidas no prontuério da crianca, um ecocardiograma detectou defeito do septo

atrioventricular (DSAV) completo; foi indicada
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traqueostomia devido & impossibilidade de manter via aérea pérvia. A lactente se alimenta e
recebe medicacdes através de uma sonda nasoenteral (SNE).

Apds anamnese e exame fisico, pudemos identificar os seguintes diagnosticos de
enfermagem, de acordo com a Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem
(CIPE): padréo respiratorio prejudicado, desenvolvimento infantil prejudicado, risco de
desnutricdo, risco de aspiracéo, risco de infeccao.

Inicialmente nossas acbes se voltaram ao diagnostico prioritario de “Padrdo
respiratorio prejudicado”, visando como resultado a melhora da qualidade respiratoria. Foi
possivel observar nos trés dias que a crianca se encontrava sempre dispneica. Esse esforgo
respiratério e cansaco da crianga sdo causados pela condi¢do cardiaca caracterizada pelo
hiperfluxo sanguineo que sobrecarrega os pulmdes. Para tratar dessa condi¢do, administramos
0s medicamentos de horario destinados ao tratamento da insuficiéncia cardiaca. Para diminuir
este desconforto administramos a nebulizagdo com soro fisiolégico e Berotec como na
prescricdo. Ao observar a saturacdo de oxigénio e o desconforto respiratorio, buscamos
intervir através da avaliacdo da frequéncia, ritmo e a profundidade respiratoria; ausculta dos
sons respiratorios, observando a presenca de ruidos adventicios; administracdo oxigénio
conforme prescri¢do e necessidade; e elevacao da cabeceira da cama.

Diante do conhecimento sobre o atraso do crescimento e desenvolvimento relacionado
a SD, elencamos o diagndstico de “desenvolvimento infantil prejudicado”. Nesse aspecto,
avaliamos o0s niveis de desenvolvimento e crescimento da crianca; os reflexos motores e
neuroldgicos; atentamo-nos as formas de comunicacdo utilizadas pela crianga. Sobre o seu
desenvolvimento, utilizamos os parametros da AIDPI (2017) para identificar os padrdes da
faixa etéaria. A infante ndo apresentou resposta ativa ao contato social; ndo emite sons devido
traqueostomia; existe movimento voluntario dos musculos, mas a hipotonia muscular limita
esses movimentos como € o caso dela ndo conseguir levantar a cabeca. Para um melhor
prognostico incentivamos a mde a continuar interagindo com o bebé, estimulando-a
constantemente com comunicacéo oral e brinquedos coloridos.

Como se trata de uma crianga traquesotomizada e com uso da sonda nasoentérica, 0
risco de aspiracdo é iminente. Para prevencdo, procuramos sempre manter a cabeceira do leiro
elevada, onde a crianga repousava; faziamos ausculta sons respiratérios, observando a
presenca de sons adventicios; verificamos a posicao da crianga antes do inicio da alimentacéo,

avaliando a posicdo da SNE e velocidade do fluxo. Tivemos ainda a oportunidade de observar
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a fisioterapeuta durante a aspiracéo da canula de tragueostomia.

Através da medicao dos dados antropométricos constatamos que a crianga apresentava
padrdes baixos aos esperados para a idade (altura: 50,2 cm; peso: 3.370 g; indice de massa
corporal (IMC): 13,32; perimetro cefalico (PC): 33,2 cm). O indice de massa corporal (IMC)
de 13,32 nos confirma a suspeita de que a crianga estd muito abaixo do peso e com isso
listamos o diagndstico "Risco de Desnutri¢do”. Na tentativa de reverter esse quadro, buscamos
sempre investigar o padrdo alimentar da crianca e suas necessidades nutricionais; determinar
fatores que prejudiqguem o ganho de peso; observar aceitacdo da dieta; e administrar a
quantidade correta da dieta de leite materno ordenhado (LMO) nos horérios indicados.
Avaliamos uma boa aceitacdo, ja que ndo houve episodios de regurgitacdo nos horarios que
administramos.

Devido a presenca da traqueostomia, elencamos o diagnéstico " Risco de infec¢do”
objetivando a auséncia de infec¢do na lactente durante seu periodo de hospitalizacéo até o
momento da alta hospitalar. Utilizamos como medidas de precaucdo a avaliacdo do local da
ferida cirurgica e seu processo de cicatrizacao; instrucdo da acompanhante sobre os cuidados
necessarios com o local de descontinuidade na pele; higienizacdo das méaos antes e ap0os
manusear a lactente; e uso de equipamento de protecdo individual (EPI) e técnicas assépticas
durante a realizacdo dos procedimentos.

Quanto a cuidadora, observamos que ela se sentia a vontade a medida que seguiamos
fazendo as perguntas do questionario com paciéncia no primeiro dia. Nos dias seguintes a mae
ja nos chamava pelo nome e parecia mais confortdvel na nossa presenca. Notamos alguns
sinais subjetivos responsaveis pela ansiedade e estresse. Como tentamos estabelecer uma
relacdo de empatia, sempre perguntdvamos como ela estava e a resposta era sempre que ela se
sentia cansada e ndo conseguia descansar o suficiente durante a noite e a tensdo dela sobre a
situacdo parecia ndo diminuir. Elogiamos a sua relacdo de carinho com o bebé e ela pareceu
muito agradecida quando fizemos comentérios positivos a respeito do comprometimento dela
no cuidado da filha.

Com a intencdo de prover uma assisténcia além do cuidado com a crianca
hospitalizada, identificamos alguns diagnésticos relacionados a cuidadora o qual € importante
destacar “ansiedade”. Além do estresse causado pela internacdo da filha, outros fatores
colaboram para esse diagnéstico: gravidez ndo planejada, relacionamento aparentemente

instavel com o pai da crianga; observamos que elas ndo recebem tanto apoio externo - ao
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menos nesses trés dias, ndo vivenciamos nenhuma visita ou substitui¢cdo de acompanhante.

Em virtude disso, notamos que a mée encontrava — se quase sempre exausta,
entretanto, mesmo vivenciando todo esse processo durante trés meses, a mesma relatou:

"N&o vejo a hospitalizacdo de M.C. como uma interferéncia, mas
como uma necessidade".

Toda essa atencdo e carinho da mée puderam ser bastante observados nesses trés dias.
Mesmo cansada, ela sempre estava alerta ao estado e cuidados realizados na filha,
preocupando—-se com mudancas de decubito, técnicas de higiene e até nos instruiu em
algumas ocasifes, demonstrando ser bem capacitada e ciente em relagdo aos procedimentos
executados na filha.

Mesmo sem ter tido a oportunidade de amamentar diretamente no seio, pois a crianca
apresenta degluticdo prejudicada e auséncia do reflexo de succdo, a mée ainda consegue
produzir leite ordenhado para a filha em proporcdes satisfatorias. Parabenizar a cuidadora por
seu trabalho e dedicagcdo em alimentar a filha foi uma das intervengfes que usamos para
reforcar o cuidado e contentamento da mae. Para diminuir sua ansiedade procuramos oferecer
apoio psicoldgico, proporcionar tranquilidade e conforto, estabelecer vinculo e transmitir
confianca a cuidadora e sempre dar explicacGes claras e sucintas sobre os cuidados prestados.

No atendimento hospitalar o profissional de salde necessita prestar uma assisténcia
humanizada ao cliente e seu acompanhante, desencadeando assim um elo de confianca entre a
equipe e 0 binbmio. O enfermeiro cumpre sua competéncia ao executar técnicas de cuidados
para com a crianca, no entanto, deve estender seu olhar e zelar também pela cuidadora,
entender o quanto a situacdo a qual estd enfrentando afeta também a satde da mesma.

Percebe — se que a implantacdo da SAE é fundamental no desenvolvimento das
atividades do enfermeiro, pois possibilita uma melhoria na organizacdo e implementacéo de
suas acOes através da identificacdo das necessidades de cuidados ao binémio, aprimorando

assim a qualidade da assisténcia aos mesmos (SOUZA, 2014).

CONCLUSAO

O nascimento de uma crianga com Sindrome de Down - e consequente cardiopatia-
pode trazer dificuldades ndo apenas na crianga como tambeém em &mbito familiar. No caso de
uma crianga hospitalizada, o isolamento social, o distanciamento da familia e do lar s&o
fatores que dificultam ainda mais o desenvolvimento desse processo. As complicagfes na

adaptacéo, a ansiedade, as insegurancas familiares e o
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estresse podem resultar em impactos negativos para o desenvolvimento da crianga. O trabalho
de uma equipe multiprofissional, incluindo o enfermeiro, é essencial na construcdo desse
processo de adaptacdo dos pais posto que a crianga passa a ser observada de maneira
integralizada, com um olhar multidimensional, contribuindo para a definicdo de metas e no
processo de reabilitagdo da mesma.

No decorrer da vivéncia tivemos a oportunidade de analisar o qudo importante é a
assisténcia de enfermagem ao bindémio (mae-filha), que deve ser realizada sob uma
perspectiva individual e sistematizada, de forma humanizada, para desencadear assim um elo
de confianca entre a equipe e o bindbmio. O enfermeiro deve estender seu olhar e zelar também
pelo cuidador (a), entender o quanto a situacao a qual esta enfrentando afeta também a satde
do (a) mesmo (a).

Prestar assisténcia sistematizada a um bindmio nesta situacdo foi desafiador,
entretanto nos impactou de uma maneira muito positiva. Essa pratica nos permitiu observar e
cuidar de uma crianga com uma condigdo genética relativamente comum, a qual ja haviamos
escutado muito a respeito, porém nunca tivemos a oportunidade de acompanhar de uma
maneira tdo ampla e com a visdo da enfermagem. Apesar das dificuldades encontradas na
implementacdo da SAE, essa experiéncia também nos contribuiu de forma real em uma
reflexdo critica da necessidade da evolucdo de diferentes formas de abordagem geral da
assisténcia, bem como a utilizacdo da SAE no processo do cuidar. Encerramos essa etapa
compreendendo as dimensbes que uma doenca cronica afeta na vida do binémio e dos
profissionais que estdo diariamente comprometidos na assisténcia. Ademais, reforcamos a
importancia de oferecer um cuidado integral, humanizado e seguro aos individuos que tanto
confiam no nosso trabalho e esperam nosso apoio técnico e empatico em um momento tdo

fragil de suas vidas.
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