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RESUMO

O processo de hospitalizacdo pode trazer a crianca sofrimento psicoldgico e fisico, principalmente quando
acometida por uma doenca crdnica e rara. Este trabalho tem como objetivo relatar a experiéncia académica,
enfatizando a importancia da implementacdo do processo de enfermagem na assisténcia a uma crianga com
Doenga de Wilson. Trata-se de um estudo descritivo, tipo relato de experiéncia, desenvolvido na Clinica
Pediatrica de um Hospital Escola do municipio de Jodo Pessoa-PB. Os resultados demonstram que foi possivel
aos académicos a elaboracdo de maneira estratégica das acdes de enfermagem por meio da apropriacéo de
informagbes sobre o caso e aproximacao ao binémio; da efetivacao de a¢des para o cuidado de enfermagem e
da realizacé@o de ponderacdes sobre a assisténcia. Essa experiéncia permitiu reflexes a respeito do processo de
cuidar, principalmente em casos de doengas raras, no intuito de despertar no discente a capacidade de
“aprender a aprender” a partir da praxis.

Palavras-chave: Processos de Enfermagem. Crianca Hospitalizada. Doenga Crbnica. Degeneracdo Hepatolenticular.
Educagdo em Enfermagem.

. e equidade das acdes e servicos de saude por
INTRODUCAO meio de uma atencdo humanizZ&da
Dentre o grupo das doencas raras de origem
O processo de hospitalizacdo pode trazer §enética, destacamos a Doenga de Wilson
crianca a desestabilizacdo de suas emocoe)W), uma afeccdo autossdmica recessiva
bem como sofrimentos de origem fisica, ocasionada por uma mutacdo do gene ATP7B,
principalmente quando ela apresenta umdocalizado no braco longo do cromossomo 13 e
doenca cronica e rara, pois é restrita de suagaracterizada pela redugcdo na excregdo do
atividades rotineiras, muitas vezes por periodosobre e, consequentemente, seu acumulo no
prolongados, sendo submetida a tratamentos erganismo. Essa alteracdo se da na sintese da
procedimentos que sdo dificeis de serenproteina responsavel pelo carreamento do cobre
encarados como cuidados pela cridrféa para o meio extracelular, cuja principal fonte de
O Ministério da Saude (MS) lancou, em eliminagcdo acontece por meio da bile. Tem
2014, a Politica Nacional de Atencéo Integralprevaléncia de 1:30.000-100.000; entretanto,
as Pessoas com Doencas Raras do Sistengn alguns paises, a exemplo do Brasil, essa
Unico de Saude (SUS), que visa a reducio dogrevaléncia ainda ndo é estabeleéifla
indices de morbimortalidade de pessoas Esse defeito no transporte do cobre leva ao
portadoras de doencas raras (as que atingem aéumulo intracelular, excedendo o nivel de
65 pessoas para cada 100mil/habitantes), narmazenamento fisiolégico, provocando danos
intuito de garantir universalidade, integralidadeno figado, no sistema nervoso central, nas
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corneas e nos rins, além das alteragGesrienta a pratica profissional regulamentado
cardiacas. A triade classica da doenca ¢ela Resolugdo n° 358/2009 do Conselho
composta por alteracdes hepaticas, neurologicasederal de Enfermagem (COFEN)?
e oftalmologica®. Em criancas, podem A literatura apresenta uma lacuna no tocante
apresentar-se ap6s o0s trés anos de idad@; descricdo do cuidado de enfermagem as
contudo, o diagnostico € complexo nessa faixariancas com DW. Assim, buscou-se associar
etaria, podendo estar associada a qualquerssa lacuna a implementacdo do processo de
achado de alteragdo da funcdo hepatica oenfermagem como ferramenta no cuidado a
doenga cronica, a exemplo da anemiacrianga. Por conseguinte, o presente estudo
hemolitica e da insuficiéncia hepatica adlida  objetiva relatar a experiéncia académica no
Pesquisa realizada no Sul do Brasilcuidado a uma crianga com Doenca de Wilson e
identificou 14 diferentes mutacdes na DW,sua familia, por meio da implementacdo do
diferenciando o tratamenfy o qual baseia-se processo de enfermagem como estratégia de
em drogas quelantes do cobre e sais de zincaprendizagem.
utilizadas em monoterapia ou terapia
combinada, comprovadamente eficazes, sem as METODOLOGIA
gquais a doenca torna-se fatal. Por esse motivo,
o diagnodstico precoce tem impacto significativo

na qualidade de vida desses paciéhtés . hai
r'{elato de experiéncia, fruto da vivéncia

Nesse sentido, o cuidado de enfermage académica, no qual foram efetivadas acdes de
torna-se indispensavel, ja que busca a ’ d &

~ s . . cuidado a um escolar do sexo masculino, com
promocéo e a restauracdo da qualidade de vida . 'S
do individuo em suas dimensdes oito anos de idade, apresentando DW, e a sua

S L : familia. Salienta-se que a escolha do garoto
biopsicossociais, refletindo no aumento da q g

expectaiva de vid®. Reconhecer o considerou a raridade do caso em criancas e a

» ) ._complexidade do caso nessa faixa etaria.
pensamento critico como ferramenta dlferenmaF Ars) acdes assistenciais foram vivenciadas na
nas acfes de cuidado é fundamental para &

processo assistencial. Ao considerar que Blinica Pediatrica do Hospital Universitario

prélca de_enfermagen exige habilisdes, {2110 WEICETEY (H0LW) ltaleado em ok
estas precisam ser desenvolvidas por meio daré\ticas reélizadas 1o més de marco de 2014
implementacdo do processo de em‘ermagerﬂ3 & :

o . ~ b a orientacdo e o acompanhamento das
faz-se necesséria a inser¢cdo desse processo %% ¢ P

N o . docentes e monitoras da DESAC-Il, com a
formacdo académica do enfermeiro, como ’

e . —colaboracdo das enfermeiras assistenciais da
forma de despertar o senso critico-reflexivo &

acerca dos cuidados. clinica.

Nas atividades tedrico-préaticas da Disciplina O HULW ¢é considerado referéncia para o

de Enfermagem na Atencao a Sadde da Criangtéatamemo de doencas cronicas e raras, sendo

e do Adolescente Il (DESCA-II), do curso de Um campo de extrema importancia para o

~ . .~ - processo de formacao de estudantes da area de
graduacdo em enfermagem de uma |nst|tuu;a8 8 . & S
. aude e afins, uma vez que contribui com a

publica, o estudante € inserido na asSiSténCiconstru ao do senso critico-reflexivo, além do
para lidar com as dificuldades encontradas Gac . '
gesenvolwmento de uma visdo ampla acerca do

atendendo as demandas de criancas rocesso do cuidar e do processo de trabalho
adolescentes hospitalizados e seus familiared Para a elaboracio dop relato de ex eriénc.ia
Nessa perspectiva, questiona-se: é possivg & b '

Trata-se de um estudo descritivo, do tipo

implementar o processo de enfermagem na oram utilizadas anotacfes do diario reflexivo

S P . .~ _.da disciplina bem como observacoes
atividades académicas de cuidado ao bindbmi P ' . . ¢
estruturadas com auxilio de um instrumento de

crianca/familia  com ~doenca rara como oleta de dados e fichas do prontuario do
ferramenta de aprendizagem, considerando qu(é P

. -~ aciente (histéria da admissdo, atividades
tal processo auxilia na tomada de deciséo, n%iérias da(e uine de enferma em’ 6 anotacses
aquisicdo de autonomia e responsabilidade quip 9 ¢

2 ; P da equipe de saude). Nao foram utilizados
além de ser um instrumento metodolégico que quip . ) :
dados pessoais, apenas aqueles de interesse
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fisiopatoldgico para a descrigcdo da experiénciaelencadas a partir de uma pratica sistematizada
Destaca-se, ainda, que o responsavel lega fundamentada em conhecimento cientffico
assinou um termo de consentimento, permitindo Perante o contexto da vivéncia, trés
a divulgacao da experiéncia. momentos foram destacados durante a
A dindmica utilizada para andlise dos dadosassisténcia: Apropriacdo das informacdes sobre
e descricdo da experiéncia é fundamentada nas caso e aproximacgdo ao bindmio; Acdes para
fases do processo de enfermagem, conformes cuidados de enfermagem; e Ponderacfes
regulamenta a Resolugdo n° 358/2009 dwobre a assisténcia, nos quais encontram-se
COFEN: coleta de dados, diagnostico deinseridas as fases do processo de enfermagem.
enfermagem, planejamento de enfermagemSalienta-se que a fase de implementacéo
implementacdo e avaliacdo de enfermagem(intervencdes) estd descrita no segundo
além dos pressupostos da teoria dasnomento da vivéncia.
necessidades humanas basicas de Horta,
buscando desenvolver no estudante o processépropriagdo das informagdes sobre o caso e
acaol/reflexdo/acdo no contexto da realidade aproximagao ao binémio
assistencial do servico de salude em ambito
hospitalar, baseando as acgdes assistenciais na A aproximagdo ao binémio € inerente a
literatura pertinente a tematica. primeira fase do processo de enfermagem
Ressalta-se que o relato atendeu ao$coleta de dados), condicdo que nos traz
principios éticos da Resolugcdo 466/12, doquestionamentos: o que perguntar? Como
Conselho Nacional de Saude (CNS), que tratanteragir? O que a fez necessitar de
das Diretrizes e Normas Regulamentadoras dbospitalizacdo? A busca das respostas foi dada
Pesquisas envolvendo Seres Humanos, e a®m consultas no prontuario e, posteriormente,
Coédigo de FEtica dos Profissionais de na literatura. Para tanto, o acesso as tecnologias
Enfermagem, Resolucdo 311/2007. Salienta-sde informacdo e comunicacao foi fundamental
que o relato é resultante de um projeto den0 campo pratico, os telefones celulares
pesquisa desenvolvido com criancas emultifuncionais eram utilizados para consulta
adolescentes com doenca cronica, aprovadoépida de textos, no intuito de contribuir com o
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospitalaprendizado e a assisténcia, o que auxiliou na
sob o protocolo n° 222/09, CAAE- apropriagdo de informagbes sobre o quadro
0052.0.126.000-09, o qual se encontraclinico.
vinculado ao Grupo de Estudos e Pesquisa em A compreensdo do quadro clinico da crianga
Saude da Crianca e do Adolescente e ao Grup@cilitou o processo de coleta de dados, bem
de Estudos e Pesquisa Fundamentagdo deomo o estabelecimento das relagdes junto ao
Assisténcia de Enfermagem, ambos vinculado®indmio, condicGes importantes para o
ao Programa de Pos-graduacdo em Enfermagegstabelecimento do vinculo e da confianga,

da Universidade Federal da Paraiba. pois, a todo instante, inUmeros questionamentos
acerca da doenca e do provavel tratamento eram
RESULTADOS E DISCUSSAO impostos pelo bindmio, sendo necessario criar

estratégias para transmitir a informacdo e
melhorar a compreensdo da crianca e do

?o , mslerlrf_ Od (fastLidIante blna t_pratlca acompanhante sobre a patologia, 0 tratamento
prolissional, a lim de faze-lo problematizar sua,, a5 consequéncias de seu abandono.

pratica assistencial, os docentes precisam Apesar da literatura apresentar como
adotar estratégias que despertem a curiosidade

, _ Ja0€fieracdes mais  sugestivas 0s  sinais
garantam o envolvimento entre teoria e préticane rolsgicos e o Anel de Keyser-Fleisher
Assim, a adoggo do processo de enfermagemmyregnacio do metal na cérnea), tais sinais
como estratégia para guiar as acoes de cuidaqy, foram detectados na realizacdo do exame
contribui na construgdo de competéncias, nag

dad o x e ico, nem nos resultados dos exames. Na
capacidade critica, na autonomia e nas rela¢ogy,ioria das criancas e adolescentes, esses sinais
interpessoais para formacdo do académico,

. ; . €0, 930 ausentes no inicio do desenvolvimento da
qual é estimulado a implementar estrateg|a%|oeng§s)
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A DW ¢é uma patologia rara e seu necessaria ao profissional a escuta de forma
diagnéstico nao é simpl@s Em decorréncia atenta e acolhedora, a fim de afastar duvidas,
disso, a populacdo nao possui informacgBes aliviar dor e ansiedade, explicando processos e
seu respeito e, portanto, o profissional deveprocedimentos. Essas atitudes irdo contribuir
esclarecer as duvidas, aliviando a ansiedade gositivamente na qualidade de vida da crianca e
favorecendo a formacdo do vinculo, propiciardo a adesao terapéutica familiar de
possibilitando uma coleta de dados maisforma mais eficaz. Além disso, as atitudes do
fidedigna com diagnosticos de enfermagemfuturo profissional serdo enriquecidas.
mais precisos. Em pediatria, as manifestacdes clinicas mais

Nesse contexto, pode-se afirmar que, a partifrequentes da DW séo as alteracdes hepéticas.
da escuta e do dialogo, proporcionados peladA doenca pode apresentar-se na forma aguda
fase de coleta de dados, no que diz respeito acrénica ou fulminante. Na forma aguda, o
processo de saude da crianga, cria-se urpaciente apresenta elevacdo dos niveis de
vinculo entre a equipe de enfermagem e @aminotransferases, ictericia e hepatomegalia.
binbmio, de modo que tal condicdo permite umQuando crbnica, tém-se sinais de hipertenséo
cuidado que suavize o desconforto fisico eportal e hepatoesplenomegalia, além da
emocional, atendendo as necessidades n&sevacdo das enzimas hepaticas. Por sua vez, a
somente da crianca, mas de sua faffhilia fulminante é considerada quando os valores do

Apds a aproximacado e o estabelecimento da@wobre sérico, urindrio e hepatico estdo em
primeiro contato, as relacdes de confianca entraiveis altos, bem como o da bilirrubth¥.
discentes e o0 binbmio puderam serVale salientar que existem casos de pacientes
estabelecidas. Na crianca, foi possivel observaque apresentam a doenca em sua forma aguda,
sentimentos de alegria e seguranca, os quaporém sdo dotados de auséncia de sinais e
eram expressos em gestos de afago seintomas, ou, até mesmo, ha presenca de uma
brincadeiras, o que permitiu maior aceitacdo esintomatologia sugestiva de lesdo hepatica bem
participacdo efetiva na realizagdo dasdiscret&.
intervencBes executadas. Quanto a mae, Tal compreensdo se fez necessaria, pois a
verificamos uma acompanhante prestativa emplementacéo das intervencdes de
acolhedora, envolvida nos cuidados prestados anfermagem foram focados no sentido de
crianca e cooperativa na coleta de dados. esclarecer o binbmio acerca desses achados,

com orientacdes voltadas ao cuidado

AcOes para os cuidados de enfermagem psicobiologico e psicocossocial, enfatizando a

regressdo no tamanho dos 6rgaos apdés o inicio

Identificar 0s problemas, elaborar do uso da medicagdo, que objetivaram a
diagnosticos e pensar no que fazer, ou sejastabilizacdo emocional do binémio.
elaborar o planejamento da assisténcia de Nessa perspectiva, foi essencial a inclusdo
enfermagem desencadeou diversos sentimentoga familia no plano de cuidado, considerando a
mas, com uma coleta adequada, o foco dgua individualidade e buscando perceber o
cuidado centrou-se nas necessidades dfamiliar e a crianga como uma unidade. Essa
aprendizagem para a saude e terapéuticgonduta proporciona estabilidade e
(conhecimento deficiente sobre a doenca dortalecimento para os familiares e ao bindmio
tratamento), com prescri¢cdes, em sua maiorianos periodos de hospitalizaf4b A adeséo as
voltadas a orientagdo. Assim, o plano deintervengées ficou mais visivel a medida que o
cuidado foi direcionado & Educacao em Saudescolar percebia que as orientacdes tinham
(ES), pois permite uma reflexdo critica darelagdo com o que ele apresentava: alteragdes
realidade, potencializando nossa capacidade deepaticas e esplénicas (hepatoesplenomegalia).
cuidar e promover salude. Aléem disso, as acbes Além das orientagdes, foi preciso realizar
de ES sdo mais construtivas, reflexivas eprocedimentos, a exemplo de administrar
dinamica$?. medicacdo, monitorizar os efeitos colaterais e

Nessa perspectiva, ressalta-se a importancigrientar o binémio sobre a doenca. Foi um

de orientar a familia na perspectiva da ES, poismomento dificil, pois as medicacbes para DW
ao educar, promove-se salde. Para tanto, se faz

’
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ndo fazem parte da rotina do servico, senddrincadeira, método que ameniza o sofrimento
necesséaria a inclusdo da criangca no cadastrda hospitalizacdo e melhora o ambiente,
estadual para sua posterior aquisicdo. Atornando-o mais agradavel. Antes da realizacao
Portaria n° 848/2011 refere que, para fins dee ao término dos procedimentos, era possivel
dispensacdo de medicamentos previstos nbrincar, 0 que proporcionava a crianga uma
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas dafelicidade notéria. A técnica do Brinquedo
Doenca de Wilson, o paciente precisa atendeferapéutico (BT) ameniza o sofrimento da
os critérios de inclusdo descritos nocrianga, tornando 0 cuidado menos
protocold'™. traumaticd®, além de técnica recomendada
Conforme protocolo de diretrizes pelo COFEN, conforme Resolu¢cdo 295/2004,
terapéuticas para DW, a D-Penicilamina, drogana assisténcia pediatrica.
quelante do cobre, age removendo e
detoxificando o cobre intra e extracelular. Ponderagdes sobre a assisténcia
Existe uma tabela com trés dimensdes de
avaliacdo: sinais e sintomas, testes laboratoriais A avaliagdo da assisténcia de enfermagem
e analise de mutacbes, na qual o paciente quei efetivada com o objetivo de proporcionar
somar quatro pontos ou mais € incluso no grupanelhorias ao cuidado, bem como contribuir
de pacientes que devem receber tratamento pap@ra o0 processo de aprendizagem dos
DW®, O paciente apresentava sintomasestudantes no tocante a sistematizacdo da
neuropsiquiatricos sugestivos (dois pontos)assisténcia ao binémio. A partir da pratica, foi
teste de Coombs negativo (um ponto),possivel desenvolver uma reflexdo critica
Ceruloplasmina sérica menor que 10 mg/dlacerca da escuta qualificada, da oferta de
(dois pontos), totalizando cinco pontos. cuidados individualizados e humanizados, do
E importante ressaltar que, no processo dgonhecimento e da autonomia adquiridos
administracdo da D-Penicilamina, o pacientedurante a implementacdo do processo de
pode apresentar diversos efeitos adversos, quenfermagem. Nesse sentido, as ponderacGes
podem ser fatais. Logo, durante toda asobre a assisténcia foram realizadas numa roda
administracdlo da droga, esse deverdle discussdo, na qual os estudantes expuseram
permanecer em observacéo no hospitdl Por as situacBes vivenciadas, promovendo um
esse motivo, 0 paciente ou responsavel precisdialogo critico-reflexivo a respeito de cada
assinar o Termo de Esclarecimento eestratégia implementada, culminando na
Responsabilidade de uso da Penicilamina e deessignificacdo  de  sua  pratica. A
Trientina, descritos na portaria supracitada. implementagéo das intervengdes foi
Salienta-se que, antes de administrar cenriguecedora, pois os alunos foram refutados
medicamento, a crianca e a familia foramperante as dlvidas que surgiram, o que 0S
orientadas sobre a ac¢éo, o tempo de tratamentdstigou a buscar novos conhecimentos.
e as reacbes indesejadas que a medicacdo A assisténcia foi avaliada como positiva por
poderia causar. Ainda, foram orientadas quant¢odos o0s atores envolvidos no processo
a prontidao da equipe para explicar dividas.  assistencial (professores/estudantes/bindmio),
Vale destacar que a crianca no apresentovisto que o cuidado ao bindmio precisa
sinais e sintomas sugestivos de efeitosgconsiderar o paciente e sua familia como uma
colaterais enquanto esteve no ambientainidade, necessitando de atendimento integral.
hospitalar, o que contribuiu potencialmente Logo, valorizar e fortalecer os atores
para a sua alta e a regresséo dos sinais clinicégvolvidos no processo assistencial
(hepético e esplénico). No momento que oreconhecendo seu papel como agente de
bindmio foi informado sobre a resposta positivapromocdo da salti€ desperta sentimentos de
a medicacdo, ambos demonstraram imensgorresponsabilidade com a assisténcia. Convém
felicidade. Esse foi um dos momentos maisdestacar também a importancia do profissional
gratificantes para os académicos durante toda @m apoiar a familia para que esta possa
assisténcia. compreender todo O processo e continuar

Outras intervengdes foram focadas nacuidando da crianga.
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CONSIDERACOES FINAIS Os resultados do estudo buscam relatar a
vivéncia junto a uma crianca assistida em

O enfermeiro possui um papel essencial ndealidade local. Logo, ndo se permite a sua
prevencdo, promocado, recuperacdo da saude g‘enerah.zagao, tendo em vista a |nd|‘\/|dual.|dade
tratamento de criancas, sendo necessaria @ cuidado de enfermagem a crianca
relacdo com o bindmio. Para que essas acoes erpl_qspltallzada. Contudo, o rglato da experiéncia
salde sejam efetivadas, é preciso que &isa colaborar na construcdo _do conhemmento
profissional possua uma visdo ampla do cuidar &cerca do processo do cuidar da crianca
se posicionando como personagem atuant@cometida pela DW, bem~como contrlbm_r com o
dentro do processo assistencial a criang®rocesso de formagdo do  profissional
hospitalizada. Para tanto, o sentido do cuidad&nfermeiro, estimulando-o a atender o binémio
excede o fazer técnico e a mera execugio @l Seus aspectos biopsicossociais de forma
rotinas, tarefas e protocolos, precisando seffitica e reflexiva.

norteado de modo integf4l.

TAKING CARE OF HOSPITALIZED CHILD WITH WILSON'S DIS EASE: EXPERIENCE
REPORT

ABSTRACT

The hospitalization process can bring psychological and physical suffering to the child, especially when affected
by a chronic and rare disease. This study aims to report the academic experience, emphasizing the importance of
implementing the nursing process in assisting a child with Wilson's disease. This is a descriptive study of
experience report type, developed at the Pediatric Clinic of a Teaching Hospital in the city of Joao Pessoa - PB.
The results show that the academics were able to strategically develop nursing actions through the appropriation
of information about the case and approach to the binomial, the conduction of actions for the nursing care and the
realization of questioning on the care. This experience has allowed reflections on the care process, especially in
cases of rare diseases in order to awakening in students the ability to “learn to learn” from practice.

Keywords: Nursing Process. Hospitalized Child. Chronic Disease. Hepatolenticular Degeneration. Nursing Education.

CUIDANDO AL NINO HOSPITALIZADO CON ENFERMEDAD DE WILSON: RELATO DE
EXPERIENCIA

RESUMEN

El proceso de hospitalizacion puede llevar al nifio sufrimiento psicolégico y fisico, sobre todo cuando acometido
por una enfermedad crénica y rara. Este estudio tiene como objetivo informar sobre la experiencia académica,
haciendo hincapié en la importancia de la aplicacion del proceso de enfermeria en el cuidado a un nifio con la
Enfermedad de Wilson. Se trata de un estudio descriptivo tipo relato de experiencia, desarrollado en la Clinica
Pediatrica de un Hospital Escuela, de la ciudad de Jodo Pessoa — PB, Brasil. Los resultados muestran que fue
posible para los académicos la elaboracién de forma estratégica de las acciones de enfermeria a través de la
apropiacion de informaciones sobre el caso y aproximacion al binomio; de la efectuacion de acciones la atencion
de enfermeria y la realizaciéon de consideraciones sobre la atencion. Esta experiencia permitio reflexiones sobre
el proceso de cuidar, sobre todo en los casos de enfermedades raras, con el objetivo de despertar en el
estudiante la capacidad de aprender a aprender a partir de la praxis.

Palabras clave: Procesos de Enfermeria. Nifio Hospitalizado. Enfermedad Crénica. Degeneracion Hepatolenticular. Educacion
en Enfermeria.
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