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Resumo:

INTRODUCAO: Sequéncia de Pierre-Robin (SR) é uma anomalia congénita rara, a incidéncia na
populacdo geral é de 1/8500 a 1/14000 nascidos vivos, dados brasileiros indicam um total de 1% entre
15.000 pacientes, caracterizada pela ocorréncia de micrognatia e glossoptose, com ou sem fissura de
palato. Como consequéncia da presenca dessas caracteristicas, 0s pacientes com sequéncia de Robin
apresentam clinicamente obstrucdo das vias aéreas e dificuldades aimentares. O estudo tem como
objetivo relatar a criacdo de um espago para construcdo da autonomia, promogéo e educagdo em salde
com o cuidador que acompanha a crianca durante o periodo de internacéo e garantir a continuidade dos
cuidados apés a alta hospitalar, visto que o tratamento é de longo prazo. METODOLOGIA: Trata-se de
estudo descritivo na modalidade de relato de experiéncia das vivéncias no Programa de Residéncia
Integrada em Urgéncia e Emergéncia da Universidade Federal do Pampa-UNIPAMPA, com paciente
acometido por sequéncia de Pierre Robin no contexto hospitalar. Essa atividade foi realizada no primeiro
semestre de 2018, com o0 apoio da equipe multiprofissional da unidade. RESULTADOS E
DISCUSSOES: Devido as multiplas manifestacdes clinicas e complexidade dos casos, a assisténcia aos
pacientes com a sequéncia de Robin deve ser dado de modo multidisciplinar, envolvendo diversos
profissionais, como pediatras, profissionais de enfermagem, cirurgides, neonatol ogistas, fisioterapeutas,
nutricionistas, fonoaudidlogos, assistentes sociais entre outros. No processo de cuidar do lactente com
SR, a equipe avaliou e discutiu os cuidados e articulou a capacitacdo do cuidador a medida que verifica
os requisitos de demanda terapéutica, acompanhando e se certificando da eficiéncia. CONSIDERACOES
FINAIS: A anomalia sequéncia de Pierre Robin € considerada complexa e com manifestacfes clinicas
variadas requerem preparo da equipe multidisciplinar e do cuidador para assisténcia segura que favoreca
0 prognostico dessas criangas. Este estudo contribui para divulgar e incrementar as agfes de assisténcia
multiprofissional especializada a crianga com sequéncia de Robin.
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SEQUENCIA DE PIERRE-ROBIN: ABORDAGEM MULTIPROFISSIONAL

INTRODUCAO: Sequéncia de Pierre-Robin (SR) é uma anomalia congénita rara, a
incidéncia na populacdo geral é de 1/8500 a 1/14000 nascidos vivos, dados brasileiros
indicam um total de 1% entre 15.000 pacientes, caracterizada pela ocorréncia de micrognatia
e glossoptose, com ou sem fissura de palato. Como consequéncia da presenca dessas
caracteristicas, os pacientes com sequéncia de Robin apresentam clinicamente obstrucdo das
vias aéreas e dificuldades alimentares. O estudo tem como objetivo relatar a criacdo de um
espaco para construcdo da autonomia, promocdo e educac¢do em saide com o cuidador que
acompanha a crianga durante o periodo de internacdo e garantir a continuidade dos cuidados
apos a alta hospitalar, visto que o tratamento € de longo prazo. METODOLOGIA: Trata-se de
estudo descritivo na modalidade de relato de experiéncia das vivéncias no Programa de
Residéncia Integrada em Urgéncia e Emergéncia da Universidade Federal do Pampa-
UNIPAMPA, com paciente acometido por sequéncia de Pierre Robin no contexto hospitalar.
Essa atividade foi realizada no primeiro semestre de 2018, com o apoio da equipe
multiprofissional da unidade. RESULTADOS E DISCUSSOES: Devido as muiltiplas
manifestacdes clinicas e complexidade dos casos, a assisténcia aos pacientes com a sequéncia
de Robin deve ser dado de modo multidisciplinar, envolvendo diversos profissionais, como
pediatras, profissionais de enfermagem, cirurgides, neonatologistas, fisioterapeutas,
nutricionistas, fonoaudidlogos, assistentes sociais entre outros. No processo de cuidar do
lactente com SR, a equipe avaliou e discutiu os cuidados e articulou a capacitagdo do cuidador
a medida que verifica os requisitos de demanda terapéutica, acompanhando e se certificando
da eficiéncia. CONSIDERACOES FINAIS: A anomalia sequéncia de Pierre Robin é
considerada complexa e com manifestagdes clinicas variadas requerem preparo da equipe
multidisciplinar e do cuidador para assisténcia segura que favoreca o progndstico dessas
criancas. Este estudo contribui para divulgar e incrementar as acgdes de assisténcia
multiprofissional especializada a crianga com sequéncia de Robin.

1 INTRODUCAO

Sequéncia de Pierre-Robin (SR) é uma anomalia congénita rara, caracterizada pela
ocorréncia de micrognatia e glossoptose, com ou sem fissura de palato (MARQUES, 2013).
Até 1976, a triade era conhecida como Sindrome de Pierre Robin. O termo sequéncia foi
introduzido para incluir qualquer condi¢do que envolva uma série de anormalidades causadas
por uma cascata de eventos iniciados por uma unica malformagdo. A entdo conhecida
Sindrome de Pierre Robin passou a ser denominada como um complexo sintomadtico, nao-
especifico, que pode ocorrer em vdrias situacdes isoladamente, em associacdo a alguma
sindrome conhecida ou em associacdo com outros defeitos de desenvolvimento, que juntos
ndo correspondem a uma sindrome especifica.

A incidéncia na populacdo geral é de 1/8500 a 1/14000 nascidos vivos. Dados
brasileiros indicam um total de 1% entre 15.000 pacientes atendidos com esse diagndstico
(MARQUES, 2013).

As manifestacdes clinicas da sequéncia de Robin vdo desde dificuldade respiratéria
leve, cianose, dispneia até graves crises de asfixia que podem levar a crianga a 6bito se ndo
houver interven¢do multiprofissional imediata e condutas adequadas (MARQUES, 2013;
DEMORO, 2018). Como consequéncia da presenca dessas caracteristicas, os pacientes com
sequéncia de Robin apresentam clinicamente obstrucdo das vias aéreas e dificuldades
alimentares, sendo as mesmas mais frequentes e graves no periodo neonatal. Contudo, essas
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criancas ndo necessitam internacdo permanente, desde que seus cuidadores aprendam os
cuidados para realizd-los no domicilio.

Durante as atividades em campo de pritica do Programa de residéncia
Multiprofissional em Urgéncia e Emergéncia, realizadas na Unidade de terapia intensiva
neonatal de um Hospital da Fronteira Oeste, no primeiro semestre de 2018 foi elencado como
desafio estimular o processo de humanizagao hospitalar fortalecendo participacdo ativa dos
pais no processo de recuperagdo do filho internado, favorecendo a formagdo e fortalecimento
do vinculo afetivo.

Além do atendimento da equipe multiprofissional de residentes, formada por
Enfermeira, Fisioterapeuta, Farmac€utica e Assistente Social, o recém-nascido e familiares
contaram com o atendimento multiprofissional médico, fonoaudidlogo, psicélogo,
nutricionista e equipe de enfermagem da institui¢do, buscando a integralidade no cuidado
(MONDINIL?2009). Dessa forma, a abordagem multiprofissional e multidisciplinar buscou
trazer ao recém-nascido o atendimento adequado para seu caso, assim como explicar a mae
qual o diagnéstico de seu filho, o porqué dele apresentar algumas caracteristicas diferenciadas
ja citadas, assim como deixar-lhe ciente de quais procedimentos ele teria que enfrentar no
futuro, devido o tratamento necessdrio para seu caso.

Devido a peculiaridade do paciente, como sua dificuldade respiratéria, déficit na
alimentacdo, irritabilidade ao toque, a equipe buscou formas como minimizar esses disturbios,
utilizando de recursos como posicionamento do paciente, a instalacdo de sonda para
alimentacdo, meios de estimulo tétil e correto da suc¢do, além de avaliacdo e tratamentos
especializados, que cada profissional envolvido atuou na sua drea de competéncia
(MARQUES, 2013).

Neste processo, o estudo se justifica na percepcdo da equipe multiprofissional diante
da necessidade de qualificar a assisténcia a pacientes e familia, implementando, o
empoderamento dos pais, por meio de capacita¢do dos cuidadores como parte da promog¢do do
autocuidado.

O estudo tem como objetivo relatar a criagdo de um espaco para construcdo da
autonomia, promogao e educa¢do em saide com o cuidador que acompanha a crianga durante
o periodo de internacdo com o objetivo de adquirir os conhecimentos e habilidades para
garantir a continuidade dos cuidados apds a alta hospitalar, visto que o tratamento é de longo
prazo.

Considerando-se a descentralizagdo dos servigos, em conformidade com a
recomendagio do Sistema Unico de Satide com a possibilidade do atendimento de criangas
com SR em diferentes realidades, € relevante compartilhar nossa experiéncia referente a
assisténcia multiprofissional.

2 METODOLOGIA

Trata-se de estudo descritivo de natureza qualitativa na modalidade de relato de
experiéncia das vivéncias no Programa de Residéncia Integradas em Urgéncia e Emergéncia
da Universidade Federal do Pampa- UNIPAMPA, com paciente acometido por sequéncia de
Pierre Robin no contexto hospitalar.

As atividades foram realizadas com os pais e familiares do paciente por meio de roda
de conversa onde foram tratadas as tematicas orientadas a elucidar a doenga, superar as
dificuldades e construir uma rede de apoio hospitalar e extra-hospitalar. Essa atividade foi
realizada no primeiro semestre de 2018, com o apoio da equipe multiprofissional da unidade.

3 RESULTADOS e DISCUSSAO
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Apesar da grande heterogeneidade em relacdo a expressdo da sequencia de Robin, o
progndstico para os neonatos, em geral, ¢ bom. A mortalidade descrita na literatura gira ao
redor de 7% dos casos (MARQUES, 2013), porém, na maioria dos casos, essa fatalidade
estava aos casos de extrema gravidade, como casos de paciente submetidos a traqueostomia
devido a significativa obstrucdo respiratoria ou malformagdes incompativeis com a vida.

Devido as multiplas manifestagdes clinicas e complexidade dos casos, a assisténcia
aos pacientes com a sequéncia de Robin deve ser dado de modo multidisciplinar
(MONDINI2009; MARQUES,2013; DEMORO,2018), envolvendo diversos profissionais,
como pediatras, profissionais de enfermagem, cirurgidoes, neonatologistas, fisioterapeutas
nutricionistas, fonoaudiélogos, assistentes sociais entre outros.

E de fundamental importincia ter consciéncia que a sequéncia de Robin ndo se trata
apenas de uma patologia anatdmica obstrutiva a ser minimizada a resolucdo via
procedimentos cirdrgicos (MARQUES,2005), conhecimentos sobre crescimento e
desenvolvimento devem ser considerados de modo a possibilitar a rdpida recuperacdo da
permeabilidade das vias aéreas e da capacidade de alimentacdo por via oral, evitando-se, em
muitos casos, os procedimentos cirdrgicos e seus riscos inerentes, principalmente quando
realizados em neonatos e lactentes pequenos.

De acordo com Demoro (2018), a demanda terapéutica de autocuidado consiste no
conjunto de cuidados necessdrios, identificados e apreendidos pelo cuidador de forma a
atender os requisitos universais de cuidados e irregularidades da saide do paciente, para
manter seu bem-estar.

A capacidade para o autocuidado consiste em habilidades a serem adquiridas para o
efetivo cuidado da crianca (MARQUES, 2013). Estd diretamente relacionada a fatores
condicionantes bdsicos, como idade, experiéncia de vida e fatores socioculturais (MONDINI,
2009; DEMORO 2018). Além disso, € necessdrio que o cuidador se envolva e queira realizar
as acoes.

No processo de cuidar do lactente com SR, a equipe avaliou e discutiu os cuidados e
articulou a capacitagdo do cuidador a medida que verifica os requisitos de demanda
terapéutica, acompanhando e se certificando da eficiéncia (MARQUES, 2005; MARQUES,
2013).

Diferentes instrumentos foram utilizados na capacitacdo dos cuidadores, para
empoderamento deste nucleo familiar: material informativo impresso e cartilhas além de
buscar a inser¢do do paciente na rede de apoio a satide local e de especialidades para cuidados
pos alta e seguimento.

Em relacdo a retromicrognatia e a glossoptose, se buscou o melhor posicionamento do
lactente, optando pelo decubito ventral promovendo a anteriorizacdo da lingua, desobstruindo
as vias aéreas e favorecendo o escoamento da saliva para fora, prevenindo crises de engasgos
que podem levar a asfixia (MARQUES, 2005; DEMORO 2013).

De tal modo, o posicionamento de criancas com SR no decubito ventral tem sido
fortemente recomendado, principalmente nos casos de menor comprometimento respiratorio,
além da permanéncia em decubito elevado a 45° (MARQUES, 2005;DEMORO, 2018). Essa
posicdo favorece o tratamento do refluxo gastroesofdgico -frequentemente observado em
lactentes com SR e um melhor padrdo respiratorio . H4 também a necessidade de manter a
regido cervical hiperestendida, o que favorece a abertura das vias aéreas com melhora da
ventilacao.

Também foi possivel discutir e implementar algumas técnicas para facilitar a
alimentacdo, como a oferta de dieta hipercalérica, o que favoreceu o crescimento e
desenvolvimento global da criangca e a tentativa retirada precoce da SNG, o que infelizmente
nao foi possivel com nosso paciente devido a grande dimensdo da fenda palatina e sua
debilidade na suc¢do, mas que segundo Demoro (2018) na grande maioria dos casos a retirada
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da SNG ¢€ precoce e deve ser removida quando a ingesta do lactente for superior a 70% do
estabelecido para via oral e em tempo menor que 30 minutos, sem apresentar engasgos,
cianose ou tosse.

Também foi possivel discutir e implementar algumas técnicas para facilitar a
alimentacdo, como a oferta de dieta hipercaldérica, o que favoreceu o crescimento e
desenvolvimento global da criangca e a tentativa retirada precoce da SNG, o que infelizmente
nao foi possivel com nosso paciente devido a grande dimensdo da fenda palatina e sua
debilidade na suc¢ao, mas que segundo Demoro (2018) na grande maioria dos casos a retirada
da SNG ¢€ precoce e deve ser removida quando a ingestdo do lactente for superior a 70% do
estabelecido para via oral e em tempo menor que 30 minutos, sem apresentar engasgos,
cianose ou tosse.

4 CONSIDERA COES FINAIS

A anomalia sequéncia de Pierre Robin é considerada complexa e com manifestagdes
clinicas variadas que requerem preparo da equipe multidisciplinar e do cuidador para uma
assisténcia segura que favoreca o progndstico desses lactentes. Este estudo contribui para
divulgar e incrementar as a¢des de assisténcia multiprofissional especializada a crianga com
sequéncia de Robin.

A priética do ensino de autocuidado é uma realidade dentre o amplo espectro das agdes
desenvolvidas na residéncia multiprofissional, foram implementadas as ag¢des de ensino
aprendizagem com participacdo ativa do cuidador durante o tratamento, visando a
continuacdo dos cuidados no pdés-alta hospitalar. Os beneficios dessa pratica favorecem a
diminui¢do do tempo de internacdo, reducdo dos fatores de risco para infeccao hospitalar e o
fortalecimento do trindmio cuidador, crianca e familia.

Percebe-se que o cuidador apresentou os requisitos para dar continuidade no cuidado
domiciliar, promovendo a eficicia e o bem-estar da crianca no convivio familiar. O processo
de ensino aprendizagem contribui para a autonomia profissional da equipe de residentes, e na
visibilidade da demanda terapéutica exigida pela crianca.

Anais do 10° SALAO INTERNACIONAL DE ENSINO, PESQUISA E EXTENSAO - SIEPE
Universidade Federal do Pampa | Santana do Livramento, 6 a 8 de novembro de 2018



