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En neonatologia, el tema “cuidados paliativos” ha ganado espacio debido a la mayor frecuencia de
sindromes incompatibles con la vida, asf como la ocurrencia de anormalidades congénitas. Este estudio
tiene como objetivo relatar la elaboracidon de la Sistematizacion de la Asistencia de Enfermeria en
lactante paliativo acometida por las Sindromes de Edwards y Dandy-Walker. El estudio fue realizado de
septiembre a noviembre de 2017 durante las clases practicas de la asignatura de Asistencia de
Enfermeria a la Salud del Nifio y del Adolecente del curso de Enfermeria de una Universidad en Minas
Gerais. Buscando dar asistencia integral y calificada, tras listadas las no conformidades identificadas
durante la colecta de datos, fueron listados diagnésticos de enfermeria y propuestos cuidados
pertinentes. Dar asistencia paliativa requiere la aplicacién de la Sistematizacién para nortear los
cuidados en el alivio del dolor y del sufrimiento. La experiencia de lidiar con la vida y la muerte requiere
perfeccionamiento de los conocimientos y apoyo.

Descriptores: Cuidados paliativos; Atencion de enfermeria; Pediatria.

Na neonatologia, o tema “cuidados paliativos” vem ganhando espaco devido a maior frequéncia das
sindromes incompativeis com a vida, assim como a ocorréncia de anormalidades congénitas. Este estudo
tem como objetivo relatar a elaboracdo da Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem em lactente
paliativo acometida pelas Sindromes de Edwards e Dandy- Walker. O estudo foi realizado de setembro
a novembro de 2017 durante as aulas praticas da disciplina de Assisténcia de Enfermagem a Saude da
Crianca e do Adolescente do curso de Enfermagem de uma Universidade em Minas Gerais. Buscando
prestar assisténcia integral e qualificada, ap6s elencadas as ndo conformidades identificadas durante a
coleta de dados, foram listados diagndsticos de enfermagem e propostos cuidados pertinentes. Prestar
assisténcia paliativa requer a aplicacdo da Sistematizacdo para nortear os cuidados no alivio da dor e do
sofrimento. A experiéncia de lidar com a vida e a morte requer aprimoramento dos conhecimentos e
apoio.

Descritores: Cuidados paliativos; Cuidados de enfermagem; Pediatria.

In neonatology, the theme "palliative care" is becoming more popular due to the greater frequency of
syndromes incompatible with life, as well as the occurrence of congenital abnormalities. This study aims
to report the preparation of the systematization of nursing care in palliative infant affected by Edwards
and Dandy- Walker syndromes. The study was carried out from September to November 2017, during
the practical sessions of the discipline Nursing Care for Children and Adolescents Health of the Nursing
course at a university in Minas Gerais. Seeking to provide comprehensive and quality care, after listed
nonconformities identified during data collection, nursing diagnoses were listed and relevant care
proposed. Providing palliative care requires the implementation of systematization to guide the care to
pain relief and suffering. The experience of dealing with life and death requires improvement of
knowledge and support.

Descriptors: Palliative care; Nursing care; Pediatrics.
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INTRODUCCION
a prestacion de cuidados a un paciente
exige del equipo de enfermeria

competencias, habilidades y actitudes
basadas en conocimiento cientifico, lo que
permite al  profesional realizar el
planeamiento de sus acciones frente a los
desafios cotidianos y, asi, obtener datos
relevantes en el gerenciamiento del cuidado
ofrecidol.

En la Enfermeria, el método cientifico
utilizado para organizar el trabajo del
profesional es la Sistematizacion de la
Asistencia de Enfermeria (SAE), que
proporciona wuna asistencia integral e
individualizada al paciente, implementando el
Proceso de Enfermeria (PE), que es pautado
en cinco etapas: colecta de datos, diagndstico
de enfermeria, planeamiento de cuidados,
implementacion y evaluacién de resultados?.

La importancia de aplicar la SAE en
Unidades Pediatricas ocurre debido a la
complejidad de cuidados requeridos por un
nifio, siendo necesaria asistencia minuciosa,
individual e integral. Son inndmeras las
patologias que acometen los nifios
hospitalizados, exigiendo que le profesional
planee sus acciones de manera sistematizada
y basada en principios técnico-cientificos?.

Entre las posibles patologias vistas en
unidades pediatricas se destaca la Sindrome
de Edwards, caracterizada por la existencia de
una copia de la cromosoma autosémica 18,
generando un cuadro caracteristico de mala

formacién congénita, bajo peso, mala
formacion del craneo y cardiopatias
congénitas3.  Considerada la  segunda
sindrome mas frecuente, su incidencia

mundial es cerca de 1 caso entre 30000-
80000 nacidos vivos, predominantemente del
sexo femenino3#4. Segun estudios, su etiologia
principal es la edad materna aumentada,
factor propenso a causar la no separacion de
los cromosomas durante la division celular y,
su diagnoéstico es confirmado por medio de
estudio cromosomico, posibilitando
descubierta rapida en recién nacidos vy
deteccidn precoz en el prenatal. La mayoria de
los fetos portadores de esta patologia acaban
evolucionando a 6bito antes del nacimiento o,
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cuando nacidos vivos, 90% evoluciona a 6bito
en los primeros 6 meses de vida*.

La Sindrome de Dandy-Walker, es una
mala formacion clasica descripta por Dandy y
Blackfan en 1914, que se refiere a un proceso
de desarrollo de la hoja de los foramenes de
Lushka y Magendie durante el cuarto mes de
vida fetal, llevando al abombamiento cistico
del cuarto ventriculo y, parte de los nifios
afectados presentan anormalidades del
sistema nervioso central®.

Debido a la exigencia de una accién
organizada, flexible y articulada dentro del
equipo multiprofesional objetivando la
mejoria de la calidad de los cuidados
paliativos ofrecidos, el presente estudio visa
contribuir con la discusién sobre la necesidad
de implantacién de la SAE, sabiendo que a
partir de ella es posible una identificacion
precoz de las complejas y multiples
necesidades manifestadas por el paciente en
cuidado paliativo®. Asi, este estudio tiene
como objetivo relatar la elaboracién de la SAE
en lactante paliativo acometida por las
Sindromes de Edwards y Dandy-Walker.

METODO

Se trata de un relato de experiencia sobre la
elaboracion de la SAE en lactante sobre
cuidados paliativos y portadora de las
Sindromes de Edwards y Dandy-Walker.

El estudio fue realizado de septiembre
a noviembre de 2017 durante las clases
practicas de la asignatura de Asistencia de
Enfermeria a la Salud del Nifio y del
Adolecente del curso de Enfermeria de una
Universidad en Minas Gerais.

La lactante se encontraba
hospitalizada, tornando posible su
observacién directa. LA SAE fue elaborada
para fines académicos, no siendo ejecutado
ningin  procedimiento o intervencién
especifica.

Resguardando los principios éticos y
garantizando la integridad el nifio vy
familiares, el estudio no presenta nombres o
siglas y respetd los principios éticos
establecidos por la Resolucién 466/12.
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RESULTADOS

El bebé, con cuatro meses, pequefia para la
edad gestacional (PIG), fue admitida en UTI
pediatrica tras reanimaciéon cardiopulmonar
en sala de parto. Examen ultrasénico
evidencié una mala formacion cerebral con
hipoplasia del cerebelo y aumento de la
cisterna magna, confirmando el diagndstico
de Sindrome de Dandy Walker y evidenciando
la mala formacién del Sistema Nervioso
Central (SNC). La realizacion del cariotipo
revel6 todavia la existencia del Sindrome de
Edwards.

Al examen fisico, realizado por el
equipo de enfermeria y observado por
académicos, la lactante se present6: activa,
reactiva, ictérica, colestdsica, adelgazada,
manteniendo livedo reticular difuso y
miembros inferiores y antebrazo derecho con
edemas.

Presentaba didmetro antero-posterior
del craneo aumentado y baja implantacién de

Enfermeria en Neonatologia

orejas con apéndice auricular a la derecha.
Mantenia catéter central de insercién
periférica (PICC), traqueotomia en ventilacion
mecanica y gastrostomia con valvula
antirreflujo. La ausculta cardiaca, presencia
de soplo audible en foco tricuspide. A la
ausculta respiratoria, presencia de ruidos
adventicios difusos (ronquidos). A la
inspeccién, abdomen ascitico, con hernia
umbilical e diastasa del musculo recto. Higado
palpable a 6cm del reborde costal derecho y
bazo a 2cm del reborde costal izquierdo.
Frente a los diagndsticos médicos
incompatibles con la vida, el equipo de salud

opté por iniciar la implementacién de
cuidados paliativos.
Por el cuadro clinico la SAE es

presentada en el Cuadro 1, con los principales
Diagnosticos de Enfermeria elaborados por
los discentes bajo supervision docente,
basados en la NANDA?.

Cuadro 1. Diagndsticos de Enfermeria*. Uberaba, 2017.

FACTOR RELACIONADO /FACTOR DE

DIAGNOSTICO CARACTERISTICA DEFINIDORA RIESGO
Cambio de Gases . . . Desequilibrio en la relacién ventilacion-
L Patrdn respiratorio anormal <
Perjudicado perfusion
Patrorll resplratorlo Capacidad vital disminuida Dafio neurolégico
ineficaz

Desobstruccién Ineficaz de
las Vias Aéreas

Alteracién en el patréon
respiratorio, inquietud

Perjuicio neuromuscular, moco excesivo

Riesgo de aspiraciéon -

Nivel de consciencia reducido, capacidad de
deglutir perjudicada

Débito Cardiaco
Disminuido

Edema, pulsos periféricos
disminuidos, presencia de 32
bulla cardiaca

Contractilidad alterada

Riesgo de Infecciéon

Procedimientos invasivos, alteracion en la
integridad de la piel

Riesgo de caida

Edad < 2 anos

Conforto Perjudicado

Inquietud, sintomas de
sufrimiento

Sintomas relativos a la enfermedad

Amamantamiento
interrumpido

Amamantamiento no exclusivo

Hospitalizacion del nifio

Disposicién para
paternidad o maternidad
mejorada

Padre/madre expresan deseo de
mejorar el apoyo emocional a los
hijos

Ictericia Neonatal

Esclerdtica amarillada, mucosas
amarilladas.

Dificultad de realizar la transiciéon a la vida
extra-uterina, pérdida de peso no
intencional.

* Basado en NANDA?.

DISCUSION

En UTI Pediatrica la aplicacién de la SAE es de
fundamental importancia pues, por medio de
ella, el equipo de enfermeria se convierte

505 ISSN 2318-8413

http://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs

capaz de dar asistencia calificada no se
limitando la garantia de la sobrevida, pero
también planeando acciones que disminuyan
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el nivel de estrés, ansiedad y favorezcan el
vinculo entre padres e hijo8.

Se verifica que la mayoria de los
hallazgos clinicos son justificados por los
sindromes presentados por la lactante. En la
presencia del Sindrome de Edwards se
verifica malas formaciones, incluyendo la

cerebral: craneo dismoérfico con diametro
bifrontal disminuido y regién occipital
prominente; cara triangular; fendas

palpebrales estrechas; nariz y boca pequefias;
velo ojival y estrecho; micrognatia; orejas
displasicas, con implantacién baja y presencia
de apéndices preauriculares*.

La lactante también tenia el Sindrome
de Dandy-Walker que se caracteriza por la
triade: agenesia completa o parcial del vermis
del cerebelo; dilatacion cistica del cuarto
ventriculo; y alargamiento de la fosa posterior
con desplazamiento de los senos laterales,
tentorio y confluencia de los senos de la dura-
mater para cima. Ademas de estos, hallazgos
comunes de la mala formaciéon de Dandy-
Walker se incluian: hipoplasia del cerebelo y
aumento de la cisterna magna, con posible
compresion e hipoplasia del tronco cerebral;
adelgazamiento y abombamiento de los osos
occipitales®.

Una de las manifestaciones
presentadas por el nifio fue el livedo reticular,
resultante de una respuesta vasoespastica
fisiologica al frio o a enfermedades sistémicas,
se caracterizando por un patréon de
descoloracion  cianédtica, o eritemato-
ciandtica, que asume un aspecto rendillado a
piel®>. Aun, la Ilactante se presentaba
colestatica y eso evidenciaba deficiencia de
formacidn de bilis y/o flujo biliar, explicando
su apariencia ictericial0.

El soplo en foco tricispide fue,
posiblemente, causado por una alteracién
presente en la musculatura cardiaca®1! y la
presencia de ruidos adventicios difusos se
daba por la secrecion espesa adherida a las
paredes de los bronquios de grande calibre,
con ronquidos durante la ausculta
pulmonar?2,

Auln, fue observado que la lactante
poseia abdomen ascitico, caracterizado por el
acumulo de liquido libre en la cavidad
peritoneal. Tal factor causa aumento de la
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presiéon intra-abdominal, justificando el
desarrollo de las diastasas del musculo recto y
la hernia umbilical presentadas por ellal3. Ya
el edema en miembros inferiores es visto
como una consecuencia de las alteraciones en
la homeostasis del sodio y del agua en el
cuerpo de nifiol4.

Al nacer, la nifia fue considerada PIG, y
tal clasificacion puede ser atribuida debido a
hipoplasia de los musculos esqueléticos,
tejidos subcutaneos y adiposos, caracteristica
del Sindrome de Edwards*.

Mas tarde, ya hospitalizada en la UTI, la
nifia fue traqueotomizada para la realizacion
de ventilacién mecéanica prolongada. Esta
medida viene siendo atribuida a la mayor
sobrevida de pacientes dependientes de
oxigenoterapia a larga plazol6. Fue también
necesaria la realizacion de gastrostomia con
valvula antirreflujo debido a los problemas
respiratorios graves de causa neurolégica,
siendo un dispositivo para suplementacion
alimentar en enfermedades debilitantes capaz
de reducir el riesgo de infeccion respiratoria
subsecuente a la aspiracion del reflujo
gastresofagicol’.

Para dar a la nifia una asistencia
integral, holistica y calificada, los Diagndsticos
de Enfermeria listados durante la SAE
buscaron abarcar las no conformidades
identificadas en la colecta de datos, conforme
es preconizado para garantizar la efectividad
del Proceso de Enfermerial.

Confirmando la continuidad de la SAE,
fue elaborado un plan asistencial compuesto
por cuidados que se justifican teorico-
cientificamente. En este contexto, se sabe que,
en este caso, la evaluacidn del sangre arterial
es un factor importante para la interpretacion
del equilibrio acido basico, oxigenacién
pulmonar y ventilacion alveolar, para la
normalidad de cambio gaseoso?8.

Monitorear la condicion neuroldgica es
imprescindible para certificar que el cerebro
estd recibiendo oxigeno, evitando una posible
hipoxia cerebrall®. Se hace necesario
monitorear valores ofertados de fraccion
inspirada de oxigeno (FiO2) para la
manutencion de la oxigenacion tisular
adecuada?0.
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Adoptar posicionamiento Semi-Fowler
facilita el trabajo respiratorio, garante el
conforto, ademas de favorecer la
expansibilidad pulmonar colaborando con la
respiracion?l, Realizar aspiracion de las vias
aéreas, manteniéndolas pérvias, se constituye
un factor importante en el restablecimiento
del cambio gaseoso, consecuentemente
favoreciendo la funciéon respiratoriaZ2. La
fisioterapia también eleva la capacidad
ventilatoria de los pulmones por medio de la
recuperacion de la condicién respiratoria?3.

En el contexto de cuidado integral, las
sefiales vitales deben ser monitoreadas, pues
indican el estado de salud y el funcionamiento
de las funciones circulatoria, respiratoria,
neural y enddcrina del cuerpo. Contribuyen
parala prevencién de dafios y sefialan eventos
que puedan impactar en la calidad de la
asistencia ofrecida. Cuando verificados de
forma seriada, esos parametros confieren al
enfermero la capacidad de evaluar las
intervenciones implantadas, tomando
decisiones frente a la respuesta terapéutica
del paciente?24.

Complicaciones advenidas de la
aspiracién, como la neumonia, pueden ser
evitadas manteniendo la dieta desligada
durante los procedimientos y posicionando la
nifia en decubito elevado durante y después la
oferta de la alimentacién hasta la eructacion?>
27, La técnica de aspiracion de las vias aéreas y
primordial para mantenerlas pérvias,
restableciendo el cambio gaseoso 'y
consecuentemente, favoreciendo el conforto
respiratério?2. Aun, la ejecucién de esta
técnica es factor esencial para mantener la
oxigenacion, evitando obstrucciones y
posiblemente la ocurrencia de la aspiracion?8.

El balanceo hidrico representa una
herramienta de fundamental importancia en
la asistencia al lactante, una vez que en esta
franja etaria la nifia se presenta susceptible a
pérdidas hidricas considerables. El permite
visualizar si hay equilibrio hidrico y es un
indicador precoz de ocurrencia de
complicaciones cardiovasculares y renales en
pacientes criticos2?.

El examen fisico cardiaco de la lactante
en estudio tiene su necesidad basada en la
presencia de la 32 bulla cardiaca, de los pulsos
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finos y del edema presente. Tales alteraciones
sefializan comprometimiento circulatorio y
exigen evaluacion cardiaca detallada, se
atentando para cambios de patréon vy
observando pulsos cuanto a la frecuencia,
ritmo y profundidad3°.

Evaluar y clasificar condiciones
semiolégicas del edema cuanto al lugar,
evolucién, intensidad, consistencia,
sensibilidad y temperatura se hace necesario.
Se debe verificar si su causa esta relacionada
a otros factores circulatorios para que
medidas oportunas sean iniciadas31.

La manutencion de la perfusion y de la
oferta de oxigeno a las células y la principal
funcién del sistema cardiorrespiratorio. De
esa forma, pacientes instables tienden a
desarrollar hipoperfusién de tejidos, que esta
directamente relacionada a la lesidn organica
y disfuncién de maultiples 6rganos,
justificando la necesidad de monitorear el
tiempo de llenado capilar (TEC)32.

Cuando la condicién clinica del
paciente exige la insercion de un catéter es
necesario atentarse para varios riesgos
asociados, entre las cuales se prioriza la
infeccion y la obstruccion del dispositivo33:34,
Tales complicaciones contribuyen
directamente en el aumento del periodo de
internacion, de las tasas de mortalidad y de los
costos de hospitalizaciéon3>. De esa forma, la
manipulacién, manutencién y optimizacion de
dispositivos exige del equipo de enfermeria
conocimientos y competencias que le
permitan manejarlos con seguridad3e.

El aparecimiento de las sefales
flogisticas como dolor, calor, eritema y edema
en el local de la insercion o en el trayecto
vascular, puede sefialar la presencia de
infeccidn superficial del acceso. De ese modo,
se debe realizar el cambio de los curativos
periddicamente para que la visualizacion del
local sea facilitada y se evite la creacién de un
medio favorable para crecimiento
bacteriano3?.

En la seguridad del paciente, se sabe
que niflos con edad < 36 meses deben ser
acomodadas en cunas, con grandes elevadas a
la altura maxima, ya que las caidas
contribuyen para el aumento del tiempo de
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hospitalizacion y, en casos graves, favorecen
el 6bito38.

El cambio de decubito en pacientes
acamados colabora para reduccion de
infecciones respiratorias, auxilia en la
prevencidon dermatoldgica de areas de presion
e isquemia, mejora la oxigenacidn y facilita la
mecanica respiratoria, promoviendo aun la
movilizacién de secreciones
traqueobronquicas3?.

El desarrollo de lesiones por presion
causa dafios significativos al paciente, una vez
que dificultan el proceso de recuperacion
funcional, pudiendo resultar en internaciones
prolongadas, sepsis y muerte. En este sentido,
el uso de coxis entre las prominencias éseas,
cambios de decubito, hidratacién de la piel y
manutencién del estado nutricional actian
como medidas de prevencidn de lesiones4?,

Se sabe que las unidades de terapia
intensiva  pediatricas son  ambientes
estresantes al hospitalizado debido a diversos
factores como iluminacién y ruidos intensos,
manipulaciéon excesivas del nifio y poca
interaccién social. Es cierto que medidas
simples como disminucién de esos factores
estresantes, habito de conversar con lactante
y realizacion del manejo no farmacoldgico del
dolor deben ser implementadas como forma
de disminuir el sufrimiento causado por la
internacién, convirtiendo la asistencia
humanizada#*l.

La evaluaciéon del dolor puede ser
dividida en tres categorias: 1. Medida de

respuestas fisiolégicas del dolor; 2.
Observaciones de comportamientos
relacionados al dolor; 3. Descripciones

verbales o escritas del dolor y/o variables
asociadas. Existen medidas de la intensidad
del dolor (unidimensionales) y medidas de las
multiples dimensiones del dolor
(multidimensionales), siendo esta ultima la
mas utilizada en recién nacidos y lactantes,
por ser capaz de evaluar las respuestas
comportamentales asociadas a las respuestas
fisiologicas42.

La interaccién entre el equipo de
enfermeria, paciente y familia es fundamental

para un cuidado efectivo, siendo la
comunicaciébn o su principal medio. La
afectividad y la relacion empatica
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proporcionada a familiares y pacientes son
también factores fundamentales*3.

Mismo encontrandose en un estado de
fragilidad emocional o de crisis, los padres
contindan ocupando un papel de destaque,
contribuyendo para que se sienta protegida,
segura, amada*3.

Dejar los padres confortables para
cuestionar las condiciones clinicas del hijo y
orientarlos sobre eso significa no sélo un
elemento importante para el cuidado
ofrecido, pero también un avanzo en el
establecimiento de la relacion interpersonal
entre el equipo de enfermeria y el grupo
familiar. Tal postura posibilita comunicacién
efectiva y el compartir de significados
emergentes frente la situacion estresante de
tener un familiar en la UTI#4.

Es  imprescindible resaltar la
importancia de la elaboracién de la SAE,
ademas se hace necesario entender los
obstaculos que son impuestos a los
profesionales.

La elaboracion planeada del cuidado se
torna, en el entendimiento de algunos
profesionales, una nueva situacion a ser
agregada entre las varias ya ejecutadas en el
cotidiano de esos que poseen una carga de
servicio extensa, dejando asi pasar
desapercibido el principal beneficio que la
implementacion de la SAE garante, o sea, la
organizacion del atendimiento, y que a partir
de esta es posible priorizar acciones y
descartar intervenciones no relevantes para
la continuidad del tratamiento del paciente,
disminuyendo, consecuentemente, la
sobrecarga de servicios.

El concepto de la SAE y la debida
importancia de su implementacion, necesitan
ser mejor trabajados con los profesionales.
Por falta de conocimiento, puede haber
prejuicio con la SAE. Y, esta metodologia
garante la mejoria del cuidado, trae beneficios
para el profesional, asi como para el paciente
y, ofrece cuidado integral basado en las
necesidades individuales de cada paciente.

CONCLUSION

Dar asistencia paliativa a un lactante requiere
la aplicacién de la SAE a fin de nortear los
cuidados ofrecidos. La asistencia debe
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involucrar no solo el paciente y su familia,
pero también el equipo que trabaja
diariamente en el alivio del dolor y del
sufrimiento, pues la experiencia de lidiar con
la. vida y la muerte requiere
perfeccionamiento de los conocimientos y
apoyo.

Para la aplicabilidad de la SAE tornarse
productiva y rentable es necesario el equipo
de profesionales, a disposicion. El equipo
necesita estar involucrada en los procesos de
funcionamiento y conocimiento de las
ventajas que la SAE proporciona, siendo asi
necesario sanar las dudas que puedan estar
ocurriendo en relaciébn a ese método de
cuidar, a fin de impedir la creaciéon de un
concepto no favorable que pueda dificultar su
aceptacion en el equipo.

Un planeamiento previamente
establecido posibilita la disminucién de
complicaciones, el aumento del conocimiento
de las necesidades individuales del paciente y
la organizacién del a asistencia, generando
unas acciones en la cual el paciente sera
asistido en su integridad mental, fisica y
social.

En la neonatologia, el tema “cuidados
paliativos” viene ganando espacio debido a la
mayor frecuencia de los sindromes
incompatibles con la vida, asi como la
ocurrencia de anormalidades congénitas.
Mismo ahi, existe un hueco a ser rellenado con
conocimientos vueltos para los profesionales
a respecto de este tipo de cuidado, pues
cuando se encuentran con esas situaciones se
sienten incapaces de tomar decisiones por
falta de basamento tanto tedrico como la
ausencia de vivencias practicas.

De esta forma es necesario que haya
mejor preparacion de los profesionales para
que consigan lidiar con situaciones sin
posibilidades de cura. Y asi, cuidar de forma a
ofrecer conforto al paciente y la familia hasta
el obito.
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