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Resumo:

Introducao: A sindrome de Berardinelli-Seip ou lipodistrofia congénita generalizada caracteriza- se clinicamente pela
reducao extrema da quantidade de tecido adiposo, essa escassez de tecido adiposo pode ser notada ao nascimento
ou na infancia precoce, cursando com facies senil, hipertrofia muscular, maos e pés grandes, acantose nigricans,
hepatomegalia, resisténcia a insulina, tolerancia alterada a glicose ou diabetes mellitus, crescimento linear acelerado,
idade éssea avancada na infancia, aterosclerose, acromegalia, alteracdes musculares, ésseas, cardiovasculares e
neuroldgicas. A sindrome é congénita, hereditdria e autoimune, principalmente em casos onde hd casamento entre
familiares, podendo afetar até a quarta geracao. Objetivo: Relatar e explanar, a vivéncia como académico, as
dificuldades enfrentadas pela familia de uma crianca portadora da sindrome em ambiente hospitalar durante
internacdo. Metodologia: Trata-se de um relato de experiéncia do graduando de Enfermagem do sétimo semestre, na
disciplina de Enfermagem na Saude da Crianca e Adolescente, em campo pratico, realizado na cidade de Rondondpolis
- MT. Resultados: Crianca do sexo feminino, 1 ano e 11 meses de idade. Em relato, a mae pontua os obstaculos
encontrados desde o nascimento da filha, as inimeras internacées decorrentes dos distlrbios causados pela sindrome
fazendo com que a familia viajasse de Paranatinga - MT, para Cuiabad - MT, para tratamento médico, onde recebeu o
diagnéstico aos 8 meses de idade. Dentre as internacdes, a Ultima deu-se por diagndstico de pneumonia, na cidade de
Rondondpolis - MT, decorrente da fragilidade de seu sistema imunolégico e dos distUrbios hidroeletroliticos. Observou-
se que as dificuldades encontradas pela mae foram: falta de comunicacdo da equipe em informar o quadro clinico
atual da filha, falta de ética profissional frente &s caracteristicas definidoras da sindrome, dificuldade social pela
aparéncia da filha e por estar longe da familia ocasionado pelo tratamento atual. Conclusdo: Para tanto, considerou--se
durante o campo pratico, a necessidade de intervencdo para que os profissionais sejam capacitados tanto para
diagnoéstico, como para acompanhamento do portador da Sindrome de Berardinelli, sanando as deficiéncias referentes
a falta de preparo, comunicacao e ética ao abordar os familiares e a crianca portadora da sindrome.



