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Sindrome de Sturge-Weber: A importancia do cuidado
integral na assisténcia ao adolescente portador

Sturge-Weber Syndrome: The importance of comprehensive care in assisting adolescent patients
Sindrome de Sturge-Weber: la importancia de la atencion integral en la asistencia a pacientes adolescentes

RESUMO

Objetivos: Descrever a experiéncia vivenciada por académicos de enfermagem durante o atendimento ao adolescente com Sindrome
de Sturge-Weber e a importancia do cuidado integral. Método: Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratoria, com abordagem
qualitativa, do tipo relato de experiéncia, realizada em um Ambulatério Escola na Regiao Serrana do Estado do Rio de Janeiro, no més
de junho de 2019. Resultado: BHV, 13 anos, sexo masculino, cursando 4° ano do Ensino Fundamental, portador da Sindrome de Stur-
ge Weber, menciona que ha muito tempo nao realizava consulta em um servico de salde e exames de rotina. Apresentava, “mancha
na face’, caracteristica da Sindrome. Possui glaucoma e utiliza Fenobarbital devido a crise convulsiva. Apresenta receio devido “a man-
cha na face” Os dados sinalizam a necessidade de um cuidado integral. Discussao: Por ser uma doenca rara, fica notorio a necessida-
de do cuidado integral, devido as manifestagoes neurologicas, cutaneas, oculares e orais. Nossa conduta proporcionou retornar aos
cuidados oftalmologicos, acompanhamento odontologico, avaliacao clinica e neurologica. Consideracdes finais: Foi possivel perceber
que para atingir a qualidade no cuidado integral na assisténcia ao adolescente com uma Sindrome rara, como a de Sturge-Weber é de
extrema importancia o envolvimento de uma equipe multidisciplinar.

DESCRITORES: Sindrome de Sturge-Weber; Consulta de Enfermagem; Adolescente; Equipe Multiprofissional.

ABSTRACT

Objectives: To describe the experience of nursing students during the care of adolescents with Sturge-\Weber Syndrome and the importance of
comprehensive care. Method: This is a descriptive, exploratory research, with a qualitative approach, of the type of experience report, carried out
in a School Clinic in the Mountain Region of the State of Rio de Janeiro, in the month of June 2019. Result: BHV, 13 years old, male, attending 4th
year of elementary school, with Sturge Weber Syndrome, mentions that he had not been to a health service and routine exams for a long time.
It had a "spot on the face', characteristic of the syndrome. He has glaucoma and uses Phenobarbital due to the seizure. He is afraid because of
“the stain on his face” The data indicate the need for comprehensive care. Discourse: As it is a rare disease, the need for comprehensive care is
evident, due to neurological, cutaneous, ocular and oral manifestations. Our conduct allowed us to return to ophthalmic care, dental follow-up,
clinical and neurological evaluation. Final considerations: It was possible to realize that in order to achieve quality in comprehensive care in the
care of adolescents with a rare syndrome, such as that of Sturge-Weber, the involvement of a multidisciplinary team is extremely important.
DESCRIPTORS: Sturge-Weber Syndrome; Nursing Consultation; Adolescent; Multiprofessional Team.

RESUMEN

Objetivos: Describir la experiencia de los estudiantes de enfermeria durante el cuidado de adolescentes con Sindrome de Stur-
ge-Weber y la importancia de la atencion integral. Método: Esta es una investigacion descriptiva, exploratoria, con un enfoque
cualitativo, del tipo de informe de experiencia, realizado en una Clinica Escolar en la Region Montanosa del Estado de Rio de
Janeiro, en el mes de junio de 2019. Resultado: BHV, 13 afos. , hombre, que cursa el cuarto afo de la escuela primaria, con el
Sindrome de Sturge Weber, menciona que no habia estado en un servicio de salud y examenes de rutina durante mucho tiempo.
Tenia una "mancha en la cara’, caracteristica del Sindrome. Tiene glaucoma y usa fenobarbital debido a la convulsion. Tiene mie-
do debido a "la mancha en su rostro”. Los datos indican la necesidad de una atencion integral. Discurso: como es una enfermedad
rara, la necesidad de atencion integral es evidente debido a las manifestaciones neurolégicas, cutaneas, oculares y orales. Nues-
tra conducta nos ha permitido volver al cuidado de los ojos, el seguimiento dental, la evaluacion clinica y neurolégica. Considera-
ciones finales: fue posible darse cuenta de que para lograr la calidad en la atencion integral en la atencion de adolescentes con
un Sindrome raro, como el de Sturge-Weber, la participacion de un equipo multidisciplinario es extremadamente importante.
DESCRIPTORES: Sindrome de Sturge-Weber; Consulta de Enfermeria; Adolescente Equipo Multiprofesional.
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INTRODUCAO

Sindrome de Sturge-Weber (SSW) ¢

originada a partir de uma alteragao

genética, por volta da sexta semana
de gestacio, onde ocorre a mutagio do gene
GNAQ responsavel pelo processo normal
de maturagio vascular, essa mutagio permi-
te que haja uma falha na regressao do plexo
venoso cefdlico primitivo, interferindo no
desenvolvimento normal da face, olhos e
cérebro, gerando os principais sinais ¢ sin-
tomas que caracterizam a doenga(?.

Portanto, caracteriza-se por gerar
malformacoes vasculares a nivel cere-
bral, facial e ocular, a Sindrome de Stur-
ge-Weber ¢ considerada uma doenca rara
com incidéncia mundial de um caso em
50.000 individuos®?.

Uma caracteristica tipica desta doenca
¢ a mancha vinho do porto, que geral-
mente surge nos primeiros anos de vida,
uma mancha de coloragao roxa/averme-
lhada que apresenta margens bem delimi-
tadas. A mancha tende a localizar-se em
dreas inervadas pelo nervo trigémeo, es-
tendendo-se do ramo oftdlmico ao man-
dibular, de forma unilateral ou bilateral.

Com o passar dos anos a mancha pode
aumentar em espessura ¢ intensidade de
coloragao, gerando inclusive possiveis
nédulos angiomatosos'"?.

O quadro clinico da doenca contempla,
além da mancha vinho do porto, acometi-
mento ocular e de sistema nervoso central,
gerando baixa acuidade visual, hemianop-
sia, hemangioma escleral, conjuntival ou
de coroide, glaucoma, e hemangioma lep-
tomeningeo que pode ocasionar hipertro-
fia do parénquima cerebral e calcificagio
cortical e subcortical propiciando convul-
soes, atraso no desenvolvimento, deficién-
cia intelectual, dificuldade de aprendiza-
gem, hemiparesia ¢ cefaleia®?.

A sindrome pode ainda causar altera-
¢oes pela cavidade oral por meio de angio-
matoses, provocando hiperplasia gengival,
macroglossia, e outras altera¢des ortodon-
ticas que aumentam o risco de sangramen-
to durante procedimentos odontoldgicos
ou intubagoes®.

A Sindrome de Sturge-Weber pode ser
classificada em trés tipos, segundo a escala
de Roach: Tipo I, caracterizada pela pre-
senga da mancha vinho do porto e heman-
gioma leptomeningeo, com ou sem glau-

coma; Tipo II, com a presenca da mancha
vinho do porto e glaucoma pré-existente;
E Tipo III, com hemangioma leptomenin-
geo com ou sem a presenca de glaucoma®.

Tratando-se de uma doenga que envol-
ve multiplas varidveis, o cuidado integral
ao paciente portador da sindrome ¢ de
fundamental importincia. A integralida-
de do cuidado perpassa a condicao de se
tratar exclusivamente de um principio do
SUS, sua dimensao ¢ vista como um valor
expresso por profissionais de satide em sua
prética assistencial através da interagao en-
tre o profissional e o paciente.

Um dos atores essenciais na implemen-
tagio do principio da integralidade em sua
prética profissional sio os profissionais
da enfermagem, que na assisténcia pres-
tada ao individuo sadio ou enfermo con-
tribuem para a avaliagio ¢ propostas de
estratégias de cuidado 4 satide de criangas
¢ adolescentes nos diversos niveis de assis-
téncia a satide®.

Neste sentido, cabe mencionar que a
adolescéncia é um periodo do desenvolvi-
mento que ocorre entre a infincia ¢ a fase
adulta, esta fase ¢ marcada por mudangas
corporais, sociais, emocionais ¢ intelec-
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tuais no decorrer dos 10 aos 19 anos de
idade, tendo caracteristicas complexas,
onde ocorrem intimeros fendmenos como
a busca de uma identidade, a valorizacio
dos grupos sociais e possivel afastamento
dos valores familiares, crises religiosas, de-
senvolvimento da sexualidade, para assim
construir a sua prépria personalidade®!?.

Através deste estudo pretende-se res-
ponder a seguinte questio norteadora:
Como prestar o cuidado integral na assis-
téncia ao adolescente portador Sindrome
de Sturge-Weber?

De acordo com o j4 mencionado, o
objetivo do presente estudo ¢ descrever a
experiéncia vivenciada por académicos de
enfermagem durante o atendimento ao
adolescente com Sindrome de Sturge-We-
ber ¢ a importancia do cuidado integral.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva,
exploratdria, com abordagem qualitativa,
do tipo relato de experiéncia, realizada em
um Ambulatério Escola de uma Institui-
¢ao de Ensino Superior privada, na Regiao
Serrana do Estado do Rio de Janeiro, no
més de junho de 2019, especificamente no
dia 12/06/2019.

O relato foi baseado na experiéncia dos
discentes, do 7° e 9° Periodo, do Curso de
Bacharelado em Enfermagem, enquanto
cursavam a disciplina “Estdgio Supervisio-
nado em Rede Ambulatorial” no Médulo
de Enfermagem Satide do Adolescente, sob
a supervisao da Enfermeira Preceptora.

E sua vivéncia durante o atendimento
a0 paciente adolescente com Sindrome
de Sturge-Weber, esclarecendo dtvidas
e atuando como mediador durante esse
processo para ofertar um cuidado integral,
acionando a equipe multiprofissional para
atuar na assisténcia ao adolescente porta-
dor dessa sindrome rara.

O servigo de enfermagem do adoles-
cente possui parceria com diversas institui-
¢oes de ensino, ¢ uma delas ¢ uma Escola
Municipal préximo & Unidade de Satde,
onde a pedido da diretora, sio realizadas
atividades em educagio em satde ¢ os
alunos direcionados para as consultas no
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ambulatdrio. As atividades realizadas por
académicos de enfermagem, do Mddulo
de Enfermagem do Adolescente, sio su-
pervisionadas pela Enfermeira Preceptora,
¢ os alunos beneficiados sio das turmas do
4° e 5° ano do Ensino Fundamental.

Cabe ressaltar, que por se tratar de um
relato de experiéncia nao houve necessida-
de de submissio a0 Comité de Etica em
Pesquisa, porém foram respeitados pelos
autores os aspectos éticos na elaboracio
do mesmo.

RELATO DA EXPERIENCIA

Na consulta de Enfermagem, BHYV,
adolescente, 13 anos, sexo masculino,
cursando 4° ano do Ensino Fundamental,
compareceu acompanhado pelo pai, enca-
minhado pela Escola Municipal onde os
académicos de enfermagem realizam agoes
educativas em satde.

No primeiro momento, durante o aco-
lhimento a académica observou que o ado-
lescente apresentava, “mancha na face”. Pai
relatou que o filho ¢ portador da Sindro-
me de Sturge Weber ¢ hd muito tempo nao
realizava consulta em um servico de satde
e exames de rotina.

Durante a consulta de enfermagem do
adolescente, os académicos realizam uma
abordagem com visio global, sendo com-
posta das seguintes etapas: anamnese, exa-
me fisico, orientac¢des ¢ encaminhamentos,
se necessario. No momento da anamnese é
preenchido o instrumento de primeira con-
sulta, onde adolescente ¢ o familiar presen-
te respondem a coleta dos dados: identifi-
cacio, antecedentes pessoais, antecedentes
familiares, dados familiares, condigoes de
habitacdo, hdbitos alimentares/ingesta hi-
drica e eliminagdes vesico intestinais.

Neste momento, os académicos con-
seguiram identificar que o adolescente ¢
portador de glaucoma e utiliza Fenobarbi-
tal. Identificaram, ainda, que o adolescen-
te foi internado logo apds o nascimento
devido 4 Sindrome de Sturge-Weber ¢ aos
03 anos foi novamente internado, devido
a crise convulsiva, permanecendo sob os
cuidados hospitalares durante 23 dias. Foi
neste periodo que o fenobarbital 40mg (2

vezes ao dia) foi prescrito, e apés fazer uso
da medicacio nio houveram novos episo-
dios de convulsio. Faz uso de colirio desde
os dois anos de idade, atualmente utiliza o
Cosopt (uma gota em cada olho), devido
glaucoma em olho esquerdo.

No segundo momento da anamnese,
ainda sob supervisao do preceptor, os aca-
démicos ficam a sés com o adolescente,
pois ¢ 0o momento mais importante da con-
sulta, uma vez que ¢ a oportunidade para
o adolescente se sentir seguro para expor
questdes sigilosas e para o aluno reforcar
o vinculo criado na etapa anterior. Nesse
momento o aluno questionou sobre: ques-
toes da puberdade (gineco-urolégico) e
sexualidade, autoimagem ¢ aceitagio cor-
poral, processos psicoemocionais, espago
escolar e educacio, trabalho, vida social,
hébitos de vida, acuidade visual e auditiva
e caderneta de vacina.

O que chama atengio dos académicos,
at¢é mesmo devido as questdes relaciona-
das & sindrome, ¢ que o paciente nega di-
ficuldade de visualizar o quadro durante a
aula e dificuldade auditiva, porém, relata
trés reprovagdes nos anos escolares. Refe-
re gostar de estudar e ser assiduo as aulas.
Apresenta dificuldade grave de leitura e
pouca escrita, utiliza palavras curtas e
simples. Apesar da faixa etdria ainda estd
iniciando a pintura de figuras dentro do
limite interno da imagem e relata sentir
mais seguranga ¢ firmeza quando utiliza
caneta. Apresenta-se ativo, comunicativo,
extrovertido, relata boa interagio com os
colegas da escola e da rua onde reside. Joga
futebol aos sabados e brinca com videoga-
me. Possui cartio de vacina desatualizado.
Apresenta autoestima elevada e apesar de
estar animado para comecar a ir de dnibus
para sua nova escola no ano de 2020, tem
receio devido “a mancha na face” e ter que
explicar sobre sua patologia aos novos co-
legas de escola.

Os académicos sinalizam preocupacio
com o fato do paciente estar até entio
em um ambiente seguro ¢ ji conhecido,
onde nio havia problema algum com as
caracteristicas da doenga que ¢ a mancha
do vinho do porto em face, mas a escola
nova poderd trazer desconforto devidos os
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olhares dos colegas.

Ao exame fisico apresentou os seguin-
tes parimetros: PESO: 41,200kg; ALTU-
RA:1,51m; IMC: 18,07; TAX: 35.9; FR:
16 rpm; FC: 76 bpm; PA: 120/60 mmHg;
Estagiamento de Tanner: P2 ¢ G1. Os da-
dos foram classificados como adequados
paraa idade, segundo a Caderneta do ado-
lescente do Ministério da Saade('V,

Integridade da pele sem alteragoes ¢
coloracio da pele conforme tragos da Sin-
drome; a palpagio superficial ¢ profun-
da em abdome sem alteragdes ou massas
palpdveis; observado hiperpigmentacio
em quadrantes superiores ¢ quadrantes
inferiores, que se estende até os membros
inferiores onde a coloragio se normaliza.

Ao término da consulta, os académicos
destacaram como maior risco os seguintes
diagndsticos de enfermagem: 1-Risco de
baixa autoestima situacional relacionado a
alteragio da imagem corporal. 2-Denti¢io
prejudicada caracterizado por cdries den-
tais relacionado a higiene oral inadequada.

Seguiram a consulta com as seguin-
tes orientacdes, quanto a: atualizacio da
caderneta de vacinagio; importincia da
higiene oral; importincia de se dedicar
aos estudos; perspectiva para o futuro;
bullying; acerca da ansiedade sobre a nova
escola ¢ incentivado a permanecer com
autoestima elevada; ao nio envolvimento
com drogas licitas ¢ ilicitas;

Para fechar a consulta e atender a de-
manda do adolescente, segundo o diag-
néstico de enfermagem encontrado, os
académicos ¢ a preceptora optaram pela
seguinte conduta: encaminhamentos
para os seguintes servigos: oftalmologia;
neuropediatria; clinica médica; odonto-
logia; sala de vacina para realizar a admi-
nistragao da primeira dose da vacina HPV
¢ meningocdcica; solicitagio de exames
laboratoriais da rotina do adolescente e
agendamento de consulta de retorno com
a enfermagem.

A preceptora e alunos entendendo que
para prestar o cuidado integral na assistén-
cia ao adolescente portador da Sindrome
de Sturge-Weber seria necessdrio, nao so-
mente as orientagdes sobre os cuidados
gerais de saude na fase da adolescéncia,

mas também a participacio de uma equi-
pe multidisciplinar, para assim trazer re-
solutividade as necessidades do paciente
¢ consequentemente evitar complicagoes
futuras. Dessa forma os profissionais de
cada especialidade foram contatados ¢
apds passagem do caso conseguiu-se os se-
guintes desfechos:

o Oftalmologista - atendido em
19/06/2019,

acompanhado “da mie do coracao”

adolescente  chegou
(SIC), refere histérico de glaucoma,
mencionou que fazia acompanhamen-
to no Rio, na UFRJ. No momento da
consulta queixou-se de dificuldade de
ler ao longe. Em uso didrio de colirio
desde 0s 02 anos de idade. Ao exame fi-
sico, evidenciado, hemangioma em he-
miface D (principalmente) ¢ E. Na ava-
licio oftalmolégica: AV: OD = NPL
e OE=20/20 ct (+1,00 esf/1,50 cil a
170°). Bio: Od: catarata branca, siné-
quias posteriores; ceratopatia em faixa.
OE: sem alteragdes; PIO=30/30, FO:
OD: indevassvel, OE: DO esc 0,5 e
macula sem alteragoes, vasos regulares,
retina aplicada sem lesées retinianas
evidentes. Conduta: Prescrito novo
colirio em OE, ¢ encaminho para con-
sulta no Servigo de Oftalmologia do
Hospital Universitdrio Pedro Ernesto
-HUPE (UER]);

e Neuropediatra -  atendido  em
26/06/2019 as 10:30h, refere fazer uso
de fenobarbital 40mg (2 vezes ao dia);
ultima crise convulsiva aos 03 anos,
dificil controle; episédio de hemipa-
resia direita stbita; ultimo exame de
imagem aos 03 anos. Ao exame fisico:
hemangioma plano de face com pre-
dominio a D, aumento de partes moles
hemiface D e lingua; sem déficit motor
focal, mas pouca motricidade fina, in-
clusive grafismo. Conduta: solicitado
ressonincia magnética cardfaca para
avaliacio de mas formagoes vasculares
associadas; USG abdome total para
avaliacio de possiveis outros heman-
giomas; aumentada a dose de fenobar-
bital para 100mg; aguardando avalia-
¢ao do nivel sérico sanguineo;

e Clinica médica - atendido em

26/06/2019, as 13:00h, acompanha-
do pela madrasta, sem queixas, j4 em
acompanhamento com a neuropedia-
tra. Realizada avaliacdo clinica sem al-
teracoes. Conduta: solicitado exames
laboratoriais ¢ no aguardo de exames ja
solicitado pela neuropediatra. Retorno
ap6s 03 meses;

Odontologia -  atendido  em
28/06/2019, queixa principal do
acompanhante “cle nio gosta de es-
covar os dentes, entao a situacio estd
ruim. Tem que dar uma olhadinha”
Adolescente nunca foi ao dentista nio
sendo colaborativo com a higiene oral.
Paciente encaminhado pela enferma-
gem devido a presenca de lesoes orais.
Observou-se acamulo de placa nas su-
perficies da maioria de seus dentes, com
céries proximais (entre faces vizinhas) e
nas ocluais. A destrui¢io das superfi-
cies dentdrias pelo processo carioso era
acentuada nos seus primeiros molares,
que jd ndo apresentavam coroas vidveis.
Foi realizada uma radiografia panora-
mica que nao evidenciou lesdes intra-
4sseas. Sua dentigio era composta de
dentes deciduos ¢ permanentes, alguns
ainda em fase de erupcao. Hé necessi-
dade de uma adequagio do meio oral,
com eliminacio de focos infecciosos,
limpeza das céries ¢ colocagao de ma-
terial restaurador. Ainda, a remocio de
alguns dentes, inclusive permanentes,
se faz necessdria, o que demandard um
planejamento de reabilitagio para ma-
nutengio da capacidade mastigatéria. E
importante salientar que ¢ exuberante
a presenca de angiomas intraorais, in-
clusive em 4reas adjacentes aos dentes
que deverio ser removidos. Observado
aumento de volume em labio inferior,
linfonodo cervical anterior E, aumen-
tado/dolorido, consisténcia firme e
movel. Nesta primeira consulta, foi
realizada limpeza ¢ aplicagio de fluor.
Desta forma, ¢ essencial tragar um pla-
no de tratamento considerando a ne-
cessidade de interven¢des em ambiente
hospitalar. O paciente foi remarcado
devendo ser acompanhado no servico
de odontologia.
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Enquanto académicos, foi possivel
perceber que um dos fatores essenciais
para o cuidado integral na assisténcia ao
adolescente com a sindrome foi o fato da
unidade de saude, ambulatério escola, ser
pertencente a uma Faculdade privada com
COmMPromisso com ensino e que possui
convénio com o Sistema Unico de Satde
(SUS), portando um campo de prética
para os estagios dos seus cursos de gradua-
¢do, por isso foi capaz de atender a deman-
da em um prazo extremamente rdpido
respeitando os principios fundamentais
do SUS: a universalidade, a integralidade
¢ a equidade.

O que nos faz pensar que talvez em
outro servico, onde se dependa exclusiva-
mente do SUS, esses agendamentos com
as especialidades nao acontecam com ta-
manha agilidade.

Desta forma, os resultados deste estudo
apontam a grande importincia de institui-
¢oes de saude que tenham responsabilidade
com o ensino/pesquisa, colaborando com
a formagao de profissionais de satde para
o SUS, proporcionando assim melhoria da
qualidade de vida da populacao assistida.

DISCUSSAO

A literatura aponta que com relacao a
Sindrome de Sturge-Weber, os sintomas
devem ser abordados separadamente,
uma vez que nao existe tratamento espe-
cifico™. O suporte ao paciente com a sin-
drome envolve vérias questdes, inclusive as
psicossociais, uma vez que exercem impor-
tante papel no acompanhamento do pa-
ciente e de seus familiares. Principalmente
por se tratar de um adolescente que para
o controle das comorbidades necessita do
apoio da familia a fim de dar continuidade
do tratamento.

Durante a adolescéncia ¢ possivel que
a satide seja comprometida de maneira ir-
reversivel, portanto cabe aos profissionais
de satde maior atengio nessa fase da vida,
a fim de que se reconheca as demandas
dessa populagao e se possa intervir opor-
tunamente, sendo assim ¢ extremamente
importante que adolescente acesse os ser-

vicos de satide!?. Percebemos ao acompa-
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Aslesdes cutineas da
sindrome geralmen-
te Nao necessitam

de terapia estética
precoce, pois existe

a possibilidade dessa
mancha ser disfarca-
da com a utilizagao

de cosméticos ou ser
tratada permanente-
mente por terapiaa
laser''”). Nosso pacien-
te encontra-se em um
momento de desafio
em uma escola nova,
o caso dele nos revela
que conviver com uma
alteragao na pigmenta-
¢i0, textura ou forma-
to da pele pode trazer
consequeéncias, princi-
palmente nesta fase de
descobertas, vaidade e
transformacio que éa

adolescéncia.

nhar esse caso que por se tratar de uma do-
enga rara e, principalmente por acometer
um adolescente, fica notdrio a necessidade
de um olhar diferenciado, uma vez que a
Sindrome de Sturge-Weber apresenta ma-
nifestagdes neuroldgicas, cutineas, ocula-
res e orais que podem (ou nio) estar asso-
ciadas entre si.

3 com relagio ao

Segundo autores
acesso do adolescente aos servicos de sat-
de, a procura ¢ espontinea ou ocorre por
meio de encaminhamentos da rede de sat-
de, assisténcia social ou da escola. O servi-
¢o de satide deve interagir com a escola, e
na nossa experiéncia o fato da unidade de
saude, Ambulatério Escola, possuir par-
ceria com vérias escolas nos permitiu co-
nhecer esse adolescente em seu ambiente
escolar por meio de atividades educativas
¢, posteriormente, acompanhé-lo da me-
lhor forma no consultério.

As lesoes cutineas da sindrome geral-
mente nio necessitam de terapia estética
precoce, pois existe a possibilidade dessa
mancha ser disfarcada com a utilizacio
de cosméticos ou ser tratada permanen-
temente por terapia a laser”. Nosso pa-
ciente encontra-se em um momento de
desafio em uma escola nova, e o caso dele
nos revela que conviver com uma alteragio
na pigmentacio, textura ou formato da
pele pode trazer consequéncias, principal-
mente nesta fase de descobertas, vaidade e
transformacio que ¢ a adolescéncia.

As complicagoes oculares da sindrome
se manifestam, como glaucoma e malfor-
macdes vasculares da conjuntiva, episclera,
cordide e retina”. O acompanhamento
anual para o glaucoma, por meio de fun-
doscopia e tonometria, ¢ recomendado
para todos os pacientes com Sindrome de
Sturge-Weber'?. Neste caso, foi possivel
que o paciente em questio retornasse aos
cuidados oftalmolégicos, sinalizando que
nossa atuacio enquanto académicos foi
de tamanha importincia ao identificar a
necessidade e realizar o encaminhamento
p9s contato com o profissional.

O manejo da Sindrome de Sturge-
-Weber envolve o envolvimento multi-
disciplinar, sendo o neurologista um dos
proﬁssionais importantes para o reconhe-
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cimento precoce ¢ controle das crises con-
vulsivas e prescri¢io de drogas antiepilép-
ticas para prevenir convulses e, portanto,
evitar lesio neuroldgica progressival’®.
Sendo assim, o desfecho da nossa consulta
de enfermagem ao encaminhar o paciente
para a Neuropediatra, que alterou a dose
do fenobarbital ¢ solicitou exames espe-
cificos de imagem, nos d4 a satisfacio de
ter colaborado com a promogao da satude
deste adolescente.

Com relagio as manifestagdes orais,
clas estio presentes em aproximadamen-
te 38% dos casos ¢ podem envolver lesio
hemangiomatosa no ldbio, mucosa oral,
gengiva, lingua e regido palatina®.

No caso do nosso paciente, uma ma-
nutencio deficiente da higiene bucal foi
observada durante o acompanhamento
odontolégico, essa deficiencia e citada
como consequencia da Sindrome devido
ao funcionamento cognitivo levemente

desafiado, que pode intensificar a inflama-
¢do e a hiperplasia gengival!?.

O acompanhamento odontolégico

para o adolescente com a Sindrome de
Sturge-Weber ¢ fundamental e, em alguns
casos, ha necessidade de realizar procedi-
mentos apenas em unidades hospitalares
devido ao risco de sangramento. A rea-
bilitagao dentdria desses pacientes ¢ um
processo complexo™, dai a importancia
do nosso paciente ser acompanhado para
realizar extragdes dentarias ¢ permanecer
sob avaliagao periddica.

Fica evidente, durante nosso relato de
experiéncia, a necessidade da atuacio em
equipe, pois o engajamento ¢ envolvimen-
to entre os profissionais das diversas 4reas
contribui para melhor assistir o adolescen-
te, devido a variedade de alteragoes encon-
tradas na Sindrome de Sturge-Weber, sen-
do assim, ¢ de fundamental importancia
a avaliacdo periddica e acompanhamento
dos casos por parte de uma equipe inter-
disciplinar!'®.

CONCLUSAO

Os achados em nosso paciente foram

semelhantes aos mencionados na litera-
tura e a assisténcia realizada conforme os
apontamentos descritos. Foi possivel evi-
denciar que para prestar o cuidado inte-
gral na assisténcia ao adolescente portador
de uma sindrome rara, como a de Sturge-
-Weber ¢ de extrema importancia o envol-
vimento de uma equipe multidisciplinar.

Essa experiéncia, enquanto académicos
de enfermagem, nos permitiu fazer vdrias
contribui¢oes devido um olhar integral
para esse individuo, que terd que conviver
e se adaptar as diversas alteracoes fisicas e
emocionais inerentes da sua patologia. A
possibilidade de ter uma equipe multidis-
ciplinar em parceria com o servico de en-
fermagem do adolescente nos possibilitou
avangos significativos na integralidade da
assisténcia, sendo essa uma caracteristica
da unidade de satde envolvida.

Espera-se que este relato de experiéncia
contribua auxiliando muitos profissionais
durante o seu processo de trabalho e aos
académicos um olhar integral ao paciente
durante sua aprendizagem. m
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