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RESUMO

Objetivo: Relatar a experiéncia das residentes de enfermagem na construcdo de um instrumento de apoio a
consulta de enfermagem para Unidade de Atencdo a Saude da Crianca e do Adolescente de um Hospital
Universitario. Relato da experiéncia: A construc¢éo do instrumento foi dividida em duas etapas: Planejamento
e Construcdo. O mesmo possui seis dominios: 1. Historico atual; 2. Socioecondmico familiar; 3. Antecedentes
pessoais; 4. Necessidades Humanas Basicas; 5. Diagndstico de Enfermagem e 6. Prescricbes de
Enfermagem, baseado na Teoria das Necessidades Humanas Bésicas de Wanda Horta. A pesquisa teve
desafios, como condensar em um Unico documento as principais caracteristicas das doencas raras atendidas
na unidade, além da escassez de pesquisas cientificas sobre a temética. A criagdo de um instrumento se
torna oportuna, uma vez que permite oferecer um suporte ao profissional durante uma consulta.
Consideragdes finais: O estudo permitiu, além do conhecimento sobre o tema, adquirir habilidades do uso
do processo de enfermagem nas mais diversas areas de atuac@o do enfermeiro com o respaldo tedrico, e
também, oferecer uma contribuicdo para o servico de forma que colabore na assisténcia.

Palavras-chave: Doengas raras, Processos de enfermagem, Cuidados de enfermagem.

ABSTRACT

Objective: Report the experience of nursing residents in the construction of an instrument to support the
nursing consultation for the child and adolescent Health Care Unit of a University Hospital. Experience report:
The construction of the instrument was divided into two stages: Planning and Construction. It has six domains:
1. Current history; 2. Family socioeconomic status; 3. Personal history; 4. Basic Human Needs; 5. Nursing
Diagnosis and 6. Nursing Prescriptions, based on Wanda Horta's Theory of Basic Human Needs. The research
had challenges, such as condensing in a single document the main characteristics of rare diseases treated in
the unit, in addition to the scarcity of scientific research on the subject. The creation of an instrument becomes
opportune, since it allows to offer support to the professional during a consultation. Final considerations: The
study allowed, in addition to knowledge on the subject, to acquire skills of the use of the nursing process in the
most diverse areas of nursing practice with theoretical support, and also to offer a contribution to the service
in a way that collaborates in care.

Keywords: Rare diseases, Nursing process, Nursing care.
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RESUMEN

Obijetivo: Informar la experiencia de los residentes de enfermeria en la construccién de un instrumento de
apoyo a la consulta de enfermeria para la Unidad de Atencién de Salud Infantil y Adolescente de un Hospital
Universitario. Informe de experiencia: La construccion del instrumento se dividié en dos etapas: Planificacion
y Construccion. Tiene seis dominios: 1. Historia actual; 2. Situacidon socioeconémica familiar; 3. Historia
personal; 4. Necesidades humanas basicas; 5. Diagndstico de Enfermeria y 6. Prescripciones de Enfermeria,
basadas en la Teoria de las Necesidades Humanas Bésicas de Wanda Horta. La investigacién tuvo desafios,
como condensar en un solo documento las principales caracteristicas de las enfermedades raras tratadas en
la unidad, ademas de la escasez de investigacion cientifica sobre el tema. La creacion de un instrumento se
vuelve oportuna, ya que permite ofrecer apoyo al profesional durante una consulta. Consideraciones finales:
El estudio permitid, ademas de conocimientos sobre el tema, adquirir habilidades de uso del proceso de
enfermeria en las mas diversas areas de la practica de enfermeria con apoyo tedrico, y también ofrecer una
contribucién al servicio de una manera que colabore en el cuidado.

Palabras clave: Enfermedades raras, Procesos de enfermeria, Atencién de enfermeria.

INTRODUCAO

De acordo com o Ministério da Saude (2014b), doenca rara se define em uma enfermidade que atinge até
65 pessoas a cada 100.000 individuos que, embora a probabilidade seja menor que as demais doencas,
constituem-se, também, como um problema de salde publica. As do se caracterizam pela variedade da
sintomatologia nos diferentes individuos, comumente, ocasionada por fatores genéticos, porém podem ter
como causas agentes infecciosos, fatores ambientais ou imunolégicos (MOREIRA MC, et al., 2018; ARIART
JAB, et al., 2019).

Com o objetivo de atender esta determinada clientela, o Ministério da Saude, em 2014, formulou e
estabeleceu a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras. A partir disso, as agdes
de salde com esses grupos de pessoas puderam ser direcionadas e os profissionais se baseiam nas
orientacdes, facilitando o processo de suspeita da doenca, diagnéstico, terapéutica e acompanhamento
(MINISTERIO DA SAUDE, 2014a; AITH FMA, 2014).

Embora pouco abordada, a atuacdo da enfermagem neste contexto, o Conselho Federal de Enfermagem
(COFEN), por meio da Resolugéo n® 469/2014, aborda a atuagdo do enfermeiro no aconselhamento genético,
o qual é inserido na atencéo as doencas raras (LUZ GS, et al., 2015).

Neste contexto, a consulta de enfermagem permite que o enfermeiro conheca o paciente priorizando as
necessidades individuais do mesmo de forma que possa direcionar suas intervengdes. A mesma se configura
nas cinco etapas do processo de enfermagem: Coleta de dados, Diagnésticos de enfermagem, Planejamento
de enfermagem, Implementacéo e Avaliacdo dos resultados (CHELONI IG, et al., 2021). A mesma permite ao
profissional a capacidade de compreender e oferecer solu¢des as necessidades do cliente, fundamentadas
na ciéncia (MACHADO LB e ANDRES SC, 2021).

A escassez de informagéo, assim como a pouca oferta de capacitagcdo dos profissionais sobre a tematica
dificulta o processo de trabalho e a atuacdo da equipe na assisténcia ao paciente. Uma vez que o enfermeiro,
inserido nesta equipe, desempenha uma fungéo singular ao encarar ndo sé a patologia, mas o individuo como
todo, € primordial se ter um conhecimento amplo da clientela atendida para subsidiar sua consulta de
enfermagem e na elaboracao de instrumentos de apoio das suas acdes (CHELONI IG, et al., 2021).

No Estado do Para existe um servigo especializado que atende este publico portador de doencas raras.
Este esta inserido em um hospital universitario de referéncia no Norte do pais, constituindo-se em uma
unidade ambulatorial. A mesma realizou adequagdes e implantacfes de servicos, entre elas a consulta de
enfermagem, e assim, surgiu a necessidade de criar um instrumento pudesse auxilia-la.

REAS | Vol.15(4) | DOI: https://doi.org/10.25248/REAS.e10039.2022 Pagina 2 de 9


https://doi.org/10.25248/REAS.e10039.2022

4 =+
"Q d f(n:dgxr\b\a/s? Revista Eletronica Acervo Saude | ISSN 2178-2091

Considerando o exposto, esta pesquisa teve como objetivo relatar a experiéncia das residentes de
enfermagem na construcéo de um instrumento de apoio a consulta de enfermagem para Unidade de Atencao
a Saude da Crianca e do Adolescente de um Hospital Universitario em um municipio do Estado do Para.

RELATO DE EXPERIENCIA

O estudo foi vivenciado a partir da pratica profissional das enfermeiras residentes do Programa de
Residéncia Multiprofissional em Atencgdo a Clinica Integrada, em uma Unidade Ambulatorial de Atencédo a
Saude da Crianca e do Adolescente, em um hospital universitario.

O local de estudo se caracteriza a em um ambulatério especializado que oferece servicos de atendimento,
tratamento, avaliacdo e acompanhamento de criancas e adolescentes que apresentam alteracdo no
crescimento e desenvolvimento ligado, principalmente, aos efeitos e consequéncias de doencgas raras de
origem genética. A unidade é formada por uma equipe multidisciplinar de neuropediatra, endocrinologia,
geneticista, enfermeira, técnica de enfermagem, assistente social, psicélogo e nutricionista.

Ao iniciar a pratica, a enfermeira preceptora apresentou a unidade e pontuou algumas dificuldades dentro
do servico, entre elas, o desenvolvimento da consulta de enfermagem, uma vez que a mesma era generalista
€ possuia pouca experiéncia no contexto das doencas raras. Desta forma, ressaltam-se dois fatores
essenciais levaram a construgcdo do instrumento: a sistematizacdo, o direcionamento e a facilidade que um
instrumento pode oferecer, e a escassez de producgédo cientifica nesta area, especificamente no contexto da
enfermagem, da qual possa servir de subsidio para pesquisas futuras.

A constru¢do do instrumento foi dividida em duas etapas: Planejamento e Construcdo. A primeira se
configura no planejamento da construcdo do instrumento. Foi realizada uma leitura cientifica das patologias
atendidas na unidade e do processo de enfermagem em nivel ambulatorial. Posteriormente, foi realizado um
levantamento de requisitos indispensaveis na elaborag¢édo do instrumento, com o objetivo de identificar as
especificidades do processo de Enfermagem na atencado a salde as doencas raras.

Primeiramente, foi necessario listar as principais doencas atendidas na Unidade de Atencdo a Saude da
Crianca e do Adolescente para que pudesse criar um instrumento baseando-se nas mesmas. Desta forma, a
enfermeira preceptora disponibilizou uma lista de doengas atendidas na unidade, nas quais foram escolhidas
as mais atendidas no servico, como: Atrofia muscular Espinhal, Distrofia Muscular de Duchenne;
Mucopolissacaridose, Sindrome De Willians, entre outras.

Com a pesquisa na literatura cientifica foi possivel estabelecer alguns dominios que sdo indispensaveis
em um instrumento, dentre eles estdo: Dados Socioecondmicos; Histérico Atual da Doenca e Exame Fisico.
Todos esses dominios estiveram presentes nos artigos buscados na literatura. Ressalta-se que, apesar de
haver estes em comum, 0s mesmos se apresentavam de forma diferente, conforme a peculiaridade de cada
estudo.

Para atender o objetivo desta pesquisa, estabeleceram-se caracteristicas comuns as doengas citadas
anteriormente. Foram investigados os sinais e sintomas mais prevalentes acometidos pelas mesmas a fim de
construir um instrumento capaz de atender todas ou a maioria das doencas. Desta forma, foi necessario
pesquisar, na literatura cientifica, cada uma dessas doencas e contextualiza-las com a consulta de
enfermagem. As informacgdes coletadas foram inseridas no contexto da Teoria das Necessidades Humanas
Bésicas (NHB) de Wanda Horta, a fim de dar um suporte tedrico na elaboracao do instrumento.

A segunda etapa, a Construcéo, foi levada em consideracéo aos requisitos e conhecimentos obtidos na
etapa de planejamento. O instrumento foi criado no Microsoft Word em um documento padronizado. O mesmo
possui 6 (seis) dominios: 1. Historico atual; 2. Socioeconémico familiar; 3. Antecedentes pessoais; 4.
Necessidades Humanas Basicas, das quais foram subdivididas em: 4.1. Psicobiol6gicas; 4.2. Psicossociais;
4.3. Psicoespirituais; 5. Diagnoéstico de Enfermagem; 6. Prescricdes de Enfermagem. Inseridas em cada
dominio, tem-se as informac8es necessarias a serem colhidas do paciente (Figura 1, Figura 2 e Figura 3).
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Figura 1 - Instrumento de apoio a consulta de enfermagem para doencas raras, parte I.

Identificacdo: Prontudrio:
Data: / / Hora: Sexo: Pagina 01/03
Data de nascimento: / f

INSTRUMENTO PARA 12 CONSULTA DE ENFERMAGEM EM AMBULATORIO DE DOENGAS RARAS

-Quem acompanha o paciente na consulta:
-Diagnéstico médico estabelecido:
-Consulta de enfermagem: ( Jprogramada ()demanda espontanea ()encaminhada por outro profissional

1. HISTORICO ATUAL
-Queixa principal:

-Breve evolug¢do da doenga:

-Medicamentos de uso atual:
-Acompanhamento atual (especialidades):

2. SOCIOECONOMICO FAMILIAR
-Descricdo breve sobre os moradores da casa quanto o grau de parentesco, idade, escolaridade e ocupacgdo:

-0 paciente recebe algum beneficio do governo? Qual?

-Qual é a renda familiar mensal atual?

- Dados da residéncia: { Jcasa ( Japartamento ()prépria ()alugada ()alvenaria () madeira ()outros N2 cdmodos( )
N2 de andares( ) Barreiras fisicas na casa: ( )ndo  ( )sim, quais:

-Saneamento: Agua encanada:{ )sim ( )ndo Banheiro dentro da casa: { Jsim { )ndo Rede esgoto: ( )sim ( )ndo
-Localizacdo da moradia: ( Jurbana  ( )rural

-Meio de transporte: ( Jcarro préprio  ( Jtransporte coletivo

3. ANTECEDENTES PESSOAIS
- Paciente tem alergias? Quais?
- Dados sobre a carteira de vacina da crianga:

4. NECESSIDADES HUMANAS BASICAS

4.1.PSICOBIOLOGICAS
Regula¢do Neurolégica/mecanica corporal/atividade fisica e locomogdo
-Nivel de Consciéncia: ( Jacordado ( )lucido ()sonolento  ()desorientado ()confuso () letdrgico
-Pupilas: ( Jisocéricas ( Jfotorreagentes ( )midriase ()midse ()anisocérica ( )outros
-Comportamento: ( Jcontactante ( )distraido ()calmo ()agitado ()agressivo ()choroso
-Mobilidade: ( Jativa ()passiva ( )presente em MMSS e MMII { Junilateral, qual?
-Movimentacgdo: ( Jdeambula sozinho ()deambula com ajuda  ( Jmovimenta com ajuda

-Marcha: ( )normal ( )alterada
-Membros Superiores: { Jnormal ( Jassimétrico (d) (e) ()auséncia de membro ()edema ()rigidez nas articulagdes

( JHipertrofia muscular ( )atrofia muscular ( Jhipoestesia ( )paresia ()plegia ( )parestesia local: { Joutros:
-Membros Inferiores: { ) normal () assimétrico {(d) (e) () auséncia de membro ()edema () rigidez nas articulagdes
( Jhipertrofia muscular ( )atrofia muscular ( Jhipoestesia { )paresia ()plegia ()parestesia local: ( Joutros:

Cuidado corporal/ Integridade fisica/ Percep¢do de sentidos

-Pele e mucosas: ( ) normocorado ( )hipocorado () aciandtico () ictérico ( )hematoma ( )reacdo alérgica
-Higieniza¢do: ( ) adequada () inadequada. Descri¢do:

- Presenca de Lesdo Por Pressdo/LPP: { )Jsim ()ndo local:

~Couro Cabeludo: () limpo ( )sujos. Descrigdo:

Fonte: Dias ACC, et al., 2022.
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Figura 2 - Instrumento de apoio a consulta de enfermagem para doencgas raras, parte Il.

Identificagdo: Prontudrio:
Data: / / Hora: Sexo: Pagina 02/03
Data de nascimento: / /

INSTRUMENTO PARA 1# CONSULTA DE ENFERMAGEM EM AMBULATORIO DE DOENGAS RARAS

-Fontanelas: ( Jabertas ( )fechadas

-Cabega: ( )sem alteragdes ( Jalterada. Descerigdo:

-Facies: ( Jnormal ( )atipica ()sindrémica? Descrigdo:

-0Olhos: ( )normal ( Jassimétrico: (D) (E). Descrigho:

Vislio: () percepglio visual diminuida () percepgio visual normal  ( Jopacidade da cémea ( Juso de Geulos
-Pavilhdo auricular: ( )simétricos ()assimétricos ( )secre¢ldio aparente, lado: Outros:

<Narinas: { )simétrico ( Jassimétrico. Descrigdo:
( Jauséncia de secre¢dio ( )secrecdo. Descrigdo:
-Olfato: ()preservado ()ndo preservado

-Paladar: ( )Jnormal ( )alterado, Descrigiio:

“Tato: { )normal ( )alterado. Descrigio:

Dor: { Jausente ()leve ()moderada ()intensa. Local:

Regulagdo cardiovascular/Oxigenagdo/regulagdo térmica

T: °C; FC: bpm; FR: irpm; PA: mmHg; Sat 02: %
-Temperatura:( Jnormotérmico ( Jhipotérmico ( )hipertermia

<FC:( Jnormocardico (Jtaquicardia ( )bradicardia

-Pulso: ( Jcheio e ritmico  ( )fino e rdpido  ( Jregular

-Respiragdo: ( Jar ambiente ()cateter 02 ( )cdnula de traqueostomia ( Jmdascara venture ( Joutro
“FR: ( Jeupneia ()dispneia ()taquipnela ()bradipneia ()ortopneia

AP MV presentes : { )bilateralmente ( Junilateral  ( Jdiminuidos, Descrigdo:
-Ruidos adventicios: ( Jroncos  ()sibilos  ( Jecreptagdes ( )sem ruidos adventicios
“Tosse: { Jauséncia ( )improdutiva ( )produtiva. Descrigio:

“AC: ()BCNF em 2T ( )hipofonético ( )hiperfonético. Descrigdo:

<Niveis pressoricos: { Jnormotenso ( )hipertenso ( )hipotenso

-Expansibilidade: { Jnormal  { Jdiminuida
-Coluna vertebral: { Jnormal ( )deformidade

-Presenca de edema: ( Jsem edema { IMMII {IMMSS  ( Janasarca, escala de cruzes:

Hidratagdo, alimentagdo e eliminagdo.

PESO(kg) ESTATURA(cm) medida direta( ) indireta( ) PC(cm): Pab(cm):
“Via de alimentagio: ( Joral ( JSNG/NSE ( Jparenteral { ) gastrostomia/jejunostomia

-Alimentagdo: ( Jprecisa de ajuda ( )sem ajuda ( Jmamadeira
Consumo de dgua: () <1l () 1-2L ()>2L (1 copo=200ml)
-Breve descrigiio da alimentagdo didria;

-Tem alguma restri¢iio alimentar? Qual?
-Eliminagdo vesical: ( Jespontdnea ( )incontinéncia ()disdria ()fralda () sonda vesical Frequéncia :

-Eliminagdo intestinal: ( Jnormal ( Jconstipagdo ()diarreila ()amolecida ( Jostomia Frequéncia :
-Abdome inspe¢do: ( Jplano  ()globoso  ( )escavado  ()hérnia ( )hematoma  ( )cicatriz
Ausculta: () RHA+ ( )normoativos  ( Jhipoativos { Jhiperativos

Palpaglio: ( )nSo dolorosa  ()dolorosa. ()massa  Sedor: ()QSD ()QSE ()QID ( )QIE
Sono e Repouso

( Jeefaléia diurna ( Joutros:

-Audigdo: ( )preservada  ( )diminuida (D)(E) ( Jatende ao chamado ( )ndo atende ao chamado  ( )implante coclear

-Boca: ( Jnormal  ( )dentiglio incompleta ()cdries ()lesdes ()ldbio leporine ()lingua saburrosa ( Joutros:

-Pescogo: ()normal ()assimétrico ()Rigidez de nuca ( )linfonodos infartados  ( )incapacidade de sustentar

“Térax: ( )plano e simétrico ( Jassimétrico (D) (E)  ()tonel ( )cifético ()cariniforme  ({ )infundibuliforme

Percussdo. ( )timpdnico  ( )subtimpdnico ( )macigo () submaci¢o. Anormalidade: ( )ndo ( )sim. Local:

( Jpreservado ()prejudicade ()insdnia  ( )despertar noturno  ()Jronco  ( )sonoléncia diurna  ( )irritabilidade diurna

IMC:

Fonte: Dias ACC, et al., 2022.
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Figura 3 - Instrumento de apoio a consulta de enfermagem para doengas raras, parte Ill.

Identificagdo: Prontudrio:
Data: / / Hora: Sexo: Pagina 03/03
Data de nascimento: / ¥ ;

INSTRUMENTO PARA 12 CONSULTA DE ENFERMAGEM EM AMBULATORIO DE DOENCAS RARAS
4.2. PSICOSSOCIAIS
Comunicagdo/aprendizagem/ Recreagdo/Lazer/Aceitacio/Amor/Seguranca/Participacdo/orientagdo
-Comunicacdo e linguagem do paciente:
-0 paciente estuda? Qual série?

-Quem é o cuidador principal do paciente e por quanto tempo fica disponivel com paciente?

-Como é a interagdo social do paciente com familia, amigos, escola?

-Quais atividades recreativas e de lazer que o paciente participa?

-Em casa, o paciente ajuda em alguma rotina?

-Como é o relacionamento do paciente com os pais € com irmaos?

-Ja ouve situagdes de ocorréncia de violéncia doméstica ou abuso sexual na residéncia onde mora o paciente?
-Alguém que mora na residéncia faz uso de drogas ilicitas? Quem?

-A familia tem entendimento sobre a doenca do paciente?

-0 paciente tem algum entendimento sobre sua doenga?

-Breve rotina didria do paciente nos trés turnos:

4.3. PSICOESPIRITUAIS
- Religido do paciente?

- O paciente frequenta alguma igreja?

5. DIAGNOSTICOS DE ENFERMAGEM (conforme NANDA [):

6. PLANEJAMENTO E INTERVENCOES DOS CUIDADOS DE ENFERMAGEM (Cuidados a serem realizados pelo
responsavel/familiar mediante orienta¢des dadas pelo enfermeiro).

OBS: A AVALIACAO DO PLANEJAMENTO E DAS INTERVENCOES SERAO FEITAS EM CONSULTA SUBSEQUENTE.

Enfermeira(o)/COREN

Fonte: Dias ACC, et al., 2022.

O instrumento foi compartilhado e revisado pela enfermeira preceptora a qual realizou algumas sugestées
para o aprimoramento do mesmo com base em sua experiéncia nas consultas de enfermagem ao publico
alvo, de forma que pudesse produzir um instrumento que atenda as necessidades dos usuarios e que seja de
facil entendimento e manuseio da profissional.

Este estudo ndo foi necessario passar por um comité de ética em pesquisa, uma vez que ndo envolve
pesquisas com seres humanos.
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DISCUSSAO

A consulta de enfermagem reflete em uma aplicacédo individual do processo de enfermagem caracterizado
por uma boa anamnese e exame fisico, diagnosticos, resultados esperados, intervencdes e avaliacao.
Tratando-se de um acompanhamento multiprofissional durante o tratamento do paciente, a enfermagem tem
um papel essencial ao avaliar o individuo como um todo, considerando suas particularidades e o contexto
familiar, algo que suma importancia no tratamento e acompanhamento da doenca (MORAES JT, et al., 2018;
TOLENTINO GS, et al., 2019).

O uso de instrumentos de apoio a consultas possibilita um olhar mais direcionado ao processo saulde-
doenca, favorecendo a atuacao dos profissionais para a entrega de um servico de qualidade ao usuario. Os
instrumentos de apoio as praticas assistenciais e gerenciais surgem como uma alternativa eficaz para
estabelecer uma consulta sisteméatica e adequada as necessidades dos servicos, com um suporte baseado
em evidéncias cientificas (PEREIRA CI, et al., 2017).

Considerando que as doencas raras S&80 progressivas e incapacitantes, € importante realizar um
acompanhamento continuo da evolu¢éo da doenca. Desta forma, no dominio um, o qual se refere ao Histérico
Atual, caracteriza-se por abordar a queixa principal do paciente bem como a evolu¢cdo da doenca. Tais
aspectos sdo relevantes para que o enfermeiro possa analisar a progressdo da doenca e implementar
cuidados de enfermagem a fim contribuir para manutencédo da satde (LUZ GS, et al., 2016; SALVIANO, 2018;
AURELIANO WA, 2018).

O socioecondmico familiar, abordado no dominio dois, torna-se relevante a partir do momento em que o
contexto familiar interfere no processo de cuidado. As informacdes basicas dos familiares como a
escolaridade, renda e as condi¢des de moradia sdo necesséarias uma vez que grande parte das intervencdes
das ac¢Oes de enfermagem sera realizada pelos responsaveis em suas residéncias. Deste modo, € importante
gue o familiar seja incluido nas informacg@es coletadas a fim de que o profissional possa ter um conhecimento
amplo da situacéo do individuo e, assim, elaborar um plano de cuidado considerando o contexto familiar (LUZ
GS, et al., 2016; AURELIANO WA, 2018).

O atendimento voltado para a educa¢do em salde, em especial para os familiares com baixa escolaridade,
ajuda para compreensdo da doenca e dos cuidados a serem desenvolvidos, que podem contribuir para a
reducdo dos potenciais agravos das doencas. Ademais, a questéo financeira, a qual pode estar relacionada
com a baixa escolaridade, é importante uma vez que sao cuidados que demandam um alto custo financeiro.
Assim, as informag08es coletadas permitem um conhecimento geral do contexto familiar a fim de identificar as
reais necessidades da familia e buscar uma rede de apoio dada por auxilio governamental, através de acdes
da equipe multiprofissional (LUZ GS, et al., 2015; LUZ GS, et al., 2016; SALVIANO ICB, et al., 2018).

Considerando o contexto familiar e a condi¢&o clinica do paciente, o0 ambiente de moradia se torna outro
fator indispensavel na coleta dos dados. Ja que a promoc¢éo da salde depende de fatores determinantes e
condicionantes como a moradia, 0 transporte, saneamento basico, tais aspectos foram considerados na
construcdo do instrumento. A condi¢ao clinica da doenca torna o paciente deficiente em diversos aspectos,
sendo necesséario adaptar a moradia as necessidades do individuo (LUZ GS, et al., 2016; SALVIANO ICB, et
al., 2018).

O dominio trés, Antecedentes Pessoais, entram na coleta de dados com a finalidade do enfermeiro
conhecer o histérico relacionado a doenca rara e as influéncias dos antecedentes pessoais do paciente na
atual doenca. Embora o instrumento tenha se limitado as alergias e situacéo vacinal uma vez que a enfermeira
do servico ndo realiza aconselhamento genético, ndo impede que posteriormente, possa incluir mais
informacdes para obter um antecedente pessoal completo.

As demais coletas de dados e o0 exame fisico foram abordados no dominio quatro, Necessidades Humanas
Béasicas. O mesmo teve o embasamento na Teoria das NHB de Wanda Horta. Acredita-se que o fundamento
tedrico da NHB propicia uma avaliacéo do paciente como um todo considerando o psicobioldgico, psicossocial
e o0 psicoespiritual, favorecendo o levantamento de dados para as determinacfes dos diagndsticos e
intervencdes de enfermagem (ERRICO LSP, et al., 2018; CHELONI IG, et al., 2021).
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Um instrumento baseado em um referencial tedrico permite uma maior relacdo e acolhimento entre o
profissional, pacientes e familiares, além de contribuir para uma assisténcia individualizada focada nas reais
necessidades prioritarias dos individuos. Facilita o profissional na coleta dos dados, bem como no
desenvolvimento dos diagndsticos e intervencdes de enfermagem (CHELONI IG, et al., 2021).

As Doencas Raras podem apresentar diversos sinais e sintomas, a exemplo da Distrofia muscular de
Duchenne e Mucopolissacaridose, que a evolugdo da doenca interfere nas regulacdes neurolégica, na
oxigenacdo, alimentagdo, eliminacéo, cuidado corporal, entre outros, tornando necesséria a avaliagéo e
acompanhamento destes, através da anamnese e exame fisico (BIRNKRANT DJ, et al., 2018; BOARON LC,
et al., 2020).

O impacto das doencas raras permeia em diversos setores da vida do paciente, seja na sua questao
psicobioldgica como também no contexto social em que vive. Os pacientes acometidos por essas doencas
enfrentam dificuldades na vida diaria, como na educacao, vida profissional, habitacéo, lazer e na participagao
da comunidade. Assim, destaca-se a importancia do apoio social. Estudos ressaltam a importancia de uma
rede de apoio com familiares e insercdo dos pacientes na comunidade, gerando aceitacdo e seguranca
favorecendo a manutencao da saude (LUZ GS, et al., 2016; SALVIANO ICB, et al., 2018).

O estigma e o preconceito social sofrido por esses individuos, qualificando-os como incapacitados e
frageis, interferem na acessibilidade destes na comunidade. Logo, tornou-se necessario a inclusdo de
aspectos que nao sejam relacionadas ao tratamento em si, mas em relacdo a autoaceitacdo, aprendizado,
recreacgdo, interacao social e sentimentos. Ademais, estudos evidenciam que a crenga, fé ou religido ajuda a
superar as dificuldades com a doenca, sendo assim, este aspecto foi introduzido no instrumento. (SALVIANO
ICB, et al., 2018).

Neste estudo ndo foram criados os Diagnésticos de enfermagem e as Prescricdes dos cuidados de
enfermagem, embora haja um espaco para eles, uma vez que para essas etapas € necessario o julgamento
clinico do enfermeiro com base na etapa anterior da coleta de dados.

Tanto os diagnoésticos quanto as prescricdes de enfermagem sdo indispensaveis dentro do contexto da
assisténcia ao paciente. Os mesmos sdo a validagdo do conhecimento cientifico do enfermeiro. O processo
da andlise, tomada de decisé@o e o planejamento séo eficazes para que o profissional se estruture diante do
paciente/familia e ofereca um plano de cuidados com qualidade e ideal para a clientela (TOLETINO GS, et
al., 2019; SOUZA IP, et al., 2020).

A construcdo do instrumento foi um desafio, uma vez que alguns impasses tornaram O processo
trabalhoso. Este estudo teve como principal desafio condensar os principais sinais, sintomas e caracteristicas
de diversas doengas raras atendidas na unidade em um Unico documento de forma que todas pudessem ser
contempladas.

A busca na literatura foi necessaria para identificar as similaridades das sintomatologias e introduzir as
principais caracteristicas em comum em todas as doencas. Por exemplo, a Atrofia Muscular Espinhal e
Distrofia Muscular de Duchenne s&o doencas incapacitantes com alteragcbes na mecénica corporal,
locomocgéo, regulagdo neurolégica, entre outros, que possuem semelhancgas clinicas. Desta forma, foram
utilizados achados que podem ser usados em comum para essas as doencas (CHRUN LR, et al., 2017,
CHRISTOFOLETTI G, et al., 2017). Ademais, soma-se como dificuldade a escassez de estudos sobre a
tematica, principalmente quando sdo relacionadas ao cuidado da enfermagem.

A criacdo de um instrumento se torna oportuna, uma vez que permite oferecer um suporte a enfermeira
durante uma consulta. Ao seguir um roteiro pré-estabelecido, o profissional tende a seguir uma linha de
raciocinio e impede de nao obter alguma informacg&o por motivos de esquecimento, por exemplo, ou obter
apenas informac6es relevantes para a assisténcia. Um instrumento sistematizado de coleta de dados sobre
a situagdo de salde do paciente torna possivel a identificagdo das suas necessidades, e assim, permite
planejar um plano de cuidados ideal (MAZZO MHSN e BRITO RS, 2016; MORAES JT, et al., 2018).
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Ressalta-se, portanto, a relevancia deste estudo ao proporcionar um modelo de consulta de enfermagem,

uma vez que existe uma escassez de pesquisas cientificas com esta tematica. Ademais, este estudo
proporcionou uma experiéncia valida em expandir o conhecimento sobre as doencas raras e atuacao da
enfermagem neste contexto, uma vez que sdo areas que nao foram abordadas na graduacdo. Permitiu
adquirir habilidades do uso do processo de enfermagem nas mais diversas areas de atuacdo do enfermeiro
com o respaldo tedrico, e também, oferecer uma contribuicdo para o servico de forma que colabore na
assisténcia.
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