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RESUMO

Atualmente é expressivo 0 nimero de criancas que utilizam sonda enteral por tempo
prolongado, estas criangas caracterizam-se por apresentarem doencas cronicas e
dependerem de suporte nutricional inclusive no domicilio. Os objetivos deste estudo
foram: conhecer as principais caracteristicas das criancas atendidas pelo “Programa
de Atendimento a Crianca em Uso de Sonda Enteral no Domicilio” desenvolvido no
Servico de Enfermagem Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e seu
funcionamento, bem como as percepcbes das maes frente a esta realidade
vivenciada pelo seu filho. Trata-se de um estudo exploratério descritivo com
abordagem quantitativa e qualitativa. Para abordagem quantitativa participaram do
estudo 67 criancas entre o periodo de setembro de 2005 a agosto de 2006,
enguanto que para a analise dos dados qualitativos foram selecionadas cinco maes
de criangcas que estiveram hospitalizadas no més de outubro de 2006. O estudo
levantou dados sobre a caracteriza¢do da crianca como sexo, idade, procedéncia,
cuidador responséavel, patologia de base, motivo de internacdo, motivo de utilizacao
de sonda, tipo de sonda utilizada, intercorréncias durante a internacdo com o uso de
sonda e dados referentes ao atendimento prestado pelas enfermeiras. Das falas das
maéaes emergiram quatro categorias que compreendem: percepcdes das maes,
primeiro momento de cuidado com o filho, olhar frente as orientacdes e retorno ao
domicilio. Este estudo portanto, oferece aos profissionais subsidios a serem
utilizados tanto como conhecimento especifico, como reflexdo para pratica de
cuidados com a familia da crianca que apresentam doenca crbnica e dependente de
dietoterapia por sonda enteral.

Descritores: cuidado da crianca, dietoterapia, sonda.
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1 INTRODUCAO

A alimentacao tem um papel essencial no crescimento e desenvolvimento da
crianca. Além de ser considerada uma necessidade humana basica, ela também
gera energia e satisfaz as fungbes normais do organismo. Bem administrada, a
alimentacdo € capaz de beneficiar o desenvolvimento mental e manter a saude
corporea.

Nos casos de criangas que apresentam deficiéncias de nutrientes, provindas
de doencas, geralmente cronicas, viu-se a necessidade de adotar técnicas mais
avancadas de alimentacéo.

Neste contexto, destaca-se a alimentacdo por via enteral que, segundo
Carraza; Leite e Telles Junior (1999, p. 53) “constitui-se em técnica alimentar em que
a via digestiva, fisiologica, é utilizada para receber dietas especiais. (...) qualquer
tipo de dieta infundida por sonda nasogastrica pode ser considerada nutricdo
enteral”.

Bodinski (2001) afirma ainda que a alimentacdo enteral é realizada através de
uma sonda que passa pelo nariz, estbmago e vai até o duodeno e jejuno, ou através
de uma incisdo cirargica as sonda podem ser colocadas no estbmago, a
gastrostomia, ou no jejuno a chamada jejustomia.

Retratando parte do processo histérico em que esta inserida a nutricdo
enteral, compreende-se que este tipo de alimentacdo por sonda foi utilizado
esporadicamente desde a antiguidade, ha referéncias de seu uso desde antes de
Cristo. Ja na segunda metade do século XVII observou-se que o0 jejum,
anteriormente aceito como pratica em pacientes doentes, piorava os efeitos da
doenca primaria. A partir dai, estudos posteriores levaram a recomendar dietas ricas
em glicidios e proteinas. Em seguida, a técnica utilizando sondas foi introduzida,
embora pouco aceita, devido a intolerancia do paciente as preparacfes das dietas
(TELLES JUNIOR,1994).

A primeira observacao real documentada, data de 1617, quando um monge
utilizou uma sonda de prata para realizar uma alimentacdo nasogastrica. Ja em
1882, utilizou-se um tubo inicialmente por via oral, e a seguir por via nasal, para
nutrir um paciente ndo disposto a alimentar-se voluntariamente. Foi recentemente,

no final dos anos 60, que desenvolveu-se as sondas em silicone e poliuretano, que
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apresentam como vantagem menor reatividade e mais maleabilidade, garantido
assim ao paciente mais conforto e menor risco de complicacdo (CARRAZA, 1994).

A enfermagem também teve singularidade na histéria da alimentagdo de
doentes. Bodinski (2001) citando Florence Nightingale, relata que Florence,
considerada fundadora da enfermagem, afirmava que a adequada escolha da
ministracdo da dieta visava preservar o poder vital do paciente. Com esta idéia, as
primeiras escolas de enfermagem forneciam disciplinas com extenso conteddo em
seus curriculos sobre dietoterapia para doentes.

Hoje a dietoterapia por sonda tornou-se uma das formas de tratamento
disponivel, tanto em ambito hospitalar quanto em domicilio, e esta forma de suporte
nutricional veio para ampliar e qualificar a terapéutica prestada a pacientes
pediatricos.

Entre as indicacbes para este tipo de nutricdo, pode-se citar 0 uso em
criancas que nao tém condicdes de se alimentar normalmente por via oral, nas
desnutridas, nas submetidas ao pré e pds-operatério de cirurgias de grande porte,
nas que possuem doencas que comprometem a degluticho e nas criangas que
apresentam doencas cronicas, como a mucoviscidose e as neoplasias.

Nos ultimos anos, o estado nutricional do paciente vem merecendo destaque
no tratamento clinico ou cirargico das criancas hospitalizadas. Estudos classicos em
diversas especialidades tém comprovado a melhora do estado geral do paciente a
partir da indicacdo de suporte nutricional.

Fazer uso prolongado de sonda enteral continuamente, inclusive no domicilio,
significa que a crianga torna-se dependente desta tecnologia. Wong (1999) define
crianca dependente de tecnologia como uma crianca que desde o nascimento até os
21 anos possui uma incapacidade cronica que requer o0 uso rotineiro de um
dispositivo médico para compensar a perda de uma funcao corporal de manutencao
da vida, onde s&o necessérios cuidados continuos diarios e/ ou monitorizagédo por
pessoa treinada.

Valle (1999) afirma que o suporte nutricional domiciliar € um recurso
importante, pois permite a crianca voltar ao seio da familia e reintegrar-se a uma
existéncia tdo normal quanto possivel. Além disso, é uma situacdo extremamente
benéfica para a familia, pois facilita o delicado processo de readaptacdo a vida

normal, além de diminuir os custos com o tratamento.
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Constatando um expressivo niamero de criancas que fazem uso crénico de
alimentacdo por sonda enteral, inclusive no retorno ao domicilio, um grupo de
enfermeiras do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), mais especificamente
do Servico de Enfermagem Pediatrica (SEPED), planejou o “Programa de
Atendimento a Crianca em Uso de Sonda Enteral no Domicilio” com o objetivo de
atender as criancas internadas com uso de dietoterapia por sonda enteral e que
também pudesse sanar as duvidas dos familiares quanto aos respectivos cuidados
domiciliares frente a esta realidade. Este programa esta detalhadamente descrito no
capitulo 2 deste trabalho.

Em funcdo da expansdo desse programa e da necessidade de apoio, em
setembro do ano de 2005, foi solicitada a inclusdo ao programa de uma académica
de enfermagem, bolsista do SEPED, que pudesse dar suporte na assisténcia as
familias e também em assuntos administrativos relacionados ao programa em
guestao.

A atuacdo da enfermagem junto a crianga hospitalizada e seus pais,
orientando e apoiando no suporte nutricional, ganha destaque visto que é este
profissional que, dentro da equipe multidisciplinar, esta o maior tempo em contato
com a crianca (MADEIRA, 1994).

Avena e Aguiar (1994) relatam ainda que o sucesso do trabalho da
enfermagem, ligado ao suporte nutricional, esta diretamente relacionado a
compreensao, aceitacdo e experiéncia pratica da equipe de enfermagem. O
entrosamento destes trés fatores € imprescindivel para o éxito deste tipo de
alimentagao.

Recordando sobre o periodo de atuagdo como bolsita, compreende-se que a
aprendizagem iniciou com o proprio ingresso da bolsista no Servigco de Enfermagem
Pediatrica e com o convite em auxiliar em assuntos administrativos e assistenciais.
O interesse pessoal, por entender com mais propriedade sobre as criangas que sao
dependentes de sonda enteral, veio mais tarde com a motivacao encontrada durante
0 contato com os relatérios construidos ao longo dos meses, na inter-relagcdo com as
enfermeiras que realizam assisténcia no programa e no contato direto as criancas e
suas familias nas unidades de internacao pediéatricas.

Durante as atividades realizadas, observou-se a dificuldade de enfrentamento
dos familiares frente a situacéo da crianca hospitalizada e, consequentemente, com

0 uso da sonda enteral. Sendo assim, esta etapa foi enriquecida por momentos de
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didlogos, e escuta, desenvolvendo o inicio de um vinculo entre a pesquisadora e 0s
familiares.

Entende-se que o enfermeiro € um dos profissionais da saude que atua
diretamente na educacdo em saude e preocupa-se com atitudes de promocdo da
salde. E seu papel, portanto, participar na solu¢do de problemas referidos pelos
familiares, incluindo os familiares no processo de cuidar.

Ribeiro (2001) complementa quando diz que € necessério que 0s servi¢os de
saude atendam as necessidades das criangas e da familia, e a enfermagem se
proponha a realizar uma assisténcia embasada nas necessidades das familias,
buscando compreender o significado da hospitalizacéo para elas.

Portanto, entende-se a relevancia deste estudo para o meio académico
enquanto conhecimento especifico e por servir como subsidios para os profissionais
de enfermagem que atuam na area assistencial com esta realidade.

Dentro deste contexto, este trabalho possui 0s seguintes objetivos:

Objetivo Geral

Conhecer as caracteristicas das criancas inseridas no “Programa de
Atendimento a Criangas em Uso de Sonda Enteral no Domicilio”, bem como o seu

funcionamento.

Objetivos Especificos

a) Delinear as principais caracteristicas das criangas como: sexo, idade,
procedéncia, patologia de base, motivo da internacdo, tempo internacao, tipo de
sonda utilizada, motivo da instalacdo da sonda, principais intercorréncias com as
sondas de alimentacdo durante a permanéncia no hospital.

b) Desvelar as orientagbes realizadas pelas enfermeiras aos familiares das
criancas que utilizam dietoterapia por sonda.

c) ldentificar a percepcao dos familiares das criancas em uso de dietoterapia
por sonda enteral, frente ao “Programa de Atendimento a Criancas em Uso de
Sonda Enteral no Domicilio” desenvolvido no SEPED do HCPA.
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2 CONHECENDO O PROGRAMA®

Um grupo de enfermeiras das unidades pediatricas do HCPA elaborou o
“Programa de Atendimento a Crianca em Uso de Sonda Enteral no Domicilio”, que
no ano de 2003 foi implantado nas respectivas unidades de internacdo pediatricas.

Hoje, o programa é desenvolvido por duas enfermeiras do SEPED do HCPA,
nos seus horarios de Acdes Diferenciadas (ADs), que ocorre no turno inverso de
trabalho que somam seis horas semanais, distribuidas em dois turnos de trés horas
cada.

O atendimento ao paciente pediatrico € realizado pelo enfermeiro de forma
individual e orientado por um protocolo especifico. Os encontros sdo semanais ou
mais frequentes, dependendo da necessidade. Assim sado realizadas orientacfes a
beira do leito na unidade onde o paciente encontra-se internado.

As unidades de internacdo pediatricas onde se desenvolve o Programa sao:
Unidade de Internacdo 10° Norte, Unidade de Internacdo 10° Sul, Unidade de

Oncologia Pediéatrica e Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

2.1 Objetivos do Programa

Os objetivos do Programa dividem-se em Geral e Especificos.

2.1.1 Geral

Avaliar e acompanhar o0s pacientes pediatricos com previsdo de alta
hospitalar, em uso de dieta por sonda enteral, orientando a familia ou responsavel

sobre os cuidados relativos a dietoterapia por sonda no domicilio.

“ A descricdo do Programa est4 baseada no projeto original (CACHAFEIRO, 2004).
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2.1.2 Especificos

Identificar as criancas que tenham possibilidade do uso de sonda enteral no
domicilio.

Avaliar as condicdes clinicas e sociais da crianga e de sua familia.

Acompanhar a crianca e sua familia ao longo da internacao.

Orientar a crianca e o familiar ou responsavel referente aos cuidados e

manejo de dietoterapia por sonda no domicilio.

2.2 Atividades Desenvolvidas

As acdes desenvolvidas pelas enfermeiras do Programa estédo direcionadas a
crianca e a sua familia, visando o cuidado integral e individualizado. Entre elas inclui:

» |dentificacdo dos pacientes pediatricos com previsdo de alta em uso de
dieta por sonda, excluindo-se os que fazem uso de sonda temporaria, a qual sera
retirada ainda durante a internacao;

= Contato com a crianca e sua familia ou responsavel com o objetivo de
apresentar-se, conhecé-los e iniciar as orientagdes quanto ao manejo de dieta por
sonda durante a internacao;

= Coleta de dados referentes a historia pregressa do paciente através do
prontuario e entrevista com familiar e/ou responsavel. Os dados coletados séo
registrados em um instrumento especifico, chamado de Ficha de Avaliagéo,
Acompanhamento e Preparo de Alta de Pacientes Pediatricos em Uso de Dieta por
Sonda (ANEXO A);

= Revisdo semanal registrada, que contém o ganho ponderal, tipo de dieta
administrada, volume, forma e tempo de administragdo, uso de medicamentos por
sonda, registro do aspecto e frequéncia das eliminacbes, presenca de residuo
gastrico, presenca de vomitos, distensdo abdominal, problemas ou intercorréncias
com a sonda (obstrucédo, retirada acidental, vazamentos e condi¢cdo da pele e do

periostoma, em se tratando de gastrostomia);
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= Orientacdo aos familiares quanto aos cuidados com a dietoterapia por
sonda, utilizando material ladico, onde s&o abordados temas como: a anatomia em
relacdo ao trato gastrointestinal e localizacdo da sonda, tipo de sonda em uso,
frequéncia da troca e fixacdo da mesma, posicionamento da crianca durante e apdés
a administracdo da dieta, problemas que poderdo ocorrer e como proceder,
administracdo da dieta (forma, temperatura da dieta, tempo de administracéo),
lavagem da sonda apds a administragdo da dieta, cuidados com a administracdo de
medicamentos por sonda, individualizacdo das orientacfes por escrito referente a
sonda nasoentérica (ANEXO B), sonda de gastrostomia (ANEXO C).

= Também s&o disponibilizados os telefones para contato das enfermeiras
gue atuam no Programa para esclarecimento de duavidas e condutas a serem
tomadas, entre outros.

No momento da previsao da alta € revisado, com o familiar ou responsavel, a
lista de materiais, encaminhamentos, recursos da comunidade, duvidas e refor¢o as

orientacdes que se fizerem necessérias.
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3 REVISAO DAS PATOLOGIAS

A seguir serdo descritas, sucintamente, as patologias apresentadas pelas

criangas do estudo.

3.1 Sindrome Genética em Investigacao

Conforme Wong (1999) os disturbios genéticos sao: comuns, com 2% dos
recém-nascidos vivos, apresentando uma malformacédo congénita significativa, e 5%
um disturbio genético; o que significa um 6nus para o individuo afetado, a familia e a
sociedade, pois muitos estdo associados a uma incapacidade grave e permanente.

As doencas determinadas geneticamente incluem aquelas resultantes de
anormalidades cromossémicas; acdo de um unico gene (doencas mendelianas);
padrdes incomuns de heranca; interacdo de fatores genéticos e ambientais
(distarbios multifatoriais ou poligénicos).

O conceito de Sindrome € mais amplo, Wong, (1999) afirma que quando um
determinado conjunto de multiplas anomalias ocorre repetidamente num padrdo
constante, usa-se o termo “sindrome”.

Multiplas sindromes de malformagfes estdo associadas a dificuldades do
aprendizado moderadas ou graves, e podem decorrer de: defeitos cromossémicos;
defeito monogénico (dominante ou recessivo); exposicdo a teratbgenos como o

alcool, drogas (valproato, fenitoina) ou infec¢des virais durante a gravidez.

3.2 Fibrose Cistica:

A Fibrose Cistica (FC) é uma doenca autossémica recessiva. Em brancos, o
estado de portador € de 1 em 25, com 1 afetado em 2.500 nascimentos. A doenca &

bem menos comum em outros grupos étnicos.
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Um gene localizado no cromossomo 7 codifica uma proteina denominada
regulador transmembrana da fibrose cistica (RTFC) que é defeituosa na FC. O
RTFC é um bloqueador dos canais de cloreto dependentes de AMP ciclico
(COLLET; OLIVEIRA, 2002).

Na Fibrose Cistica, o transporte anormal de ions através das células epiteliais
das glandulas exdcrinas do trato respiratorio e pancreas resulta em aumento da
viscosidade das secrecdes. A funcdo anormal das glandulas sudoriparas resulta em
concentragdes excessivas de sodio e cloreto no suor. A maioria das criangas com
FC apresenta-se com mal-absorcdo e atraso do crescimento desde o nascimento,
acompanhados de infeccBes toracicas recorrentes ou persistentes (COLLET,;
OLIVEIRA, 2002).

Mais de 90% das criancas com FC tém mal-absorcdo e esteatorréia
secundarias a insuficiéncia das enzimas exdcrinas pancreaticas (lipase, amilase e
proteases). Tais anormalidades acarretam atraso do crescimento a despeito de um
apetite voraz. Elas podem eliminar fezes volumosas, palidas, gordurosas e muito
fétidas varias vezes ao dia (COLLET; OLIVEIRA 2002).

Uma dieta altamente calorica € essencial ndo apenas para compensar a mal-
absorcdo, mas também porque a necessidade de energia das criangas com FC é
30-40% acima no normal. Para alcancar esta taxa caldrica, tem-se usado cada vez
mais a alimentacdo noturna por meio de uma gastrostomia. A administracdo de

suplementos de vitaminas lipossollveis é rotineira (COLLET; OLIVEIRA 2002).

3.3 Paralisia Cerebral

A Paralisia Cerebral € um disturbio do movimento e da postura devido a uma
lesdo nao-progressiva das vias motoras no cérebro em desenvolvimento. Embora a
lesdo ndo seja progressiva, as manifestacdes clinicas evoluem com a maturacao
cerebral. E a causa mais comum de deficiéncia motora em criancas, afetando cerca
de 2 por 1.000 nascidos vivos. Além dos distarbios do movimento e da postura, as
criangas com paralisia cerebral tém outros problemas, os quais refletem uma lesdo
mais difusa do encéfalo (COLLET; OLIVEIRA 2002).
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A Paralisia Cerebral geralmente se apresenta com: tonus e postura anormais
no inicio da lactancia, dificuldades alimentares com incoordenacdo oromotora,
alimentacédo lenta, engasgo e vomitos, explicando assim o uso de sonda para a
alimentacdo, atraso dos marcos motores e atraso do desenvolvimento, sobretudo
das habilidades linguisticas e sociais (COLLET; OLIVEIRA 2002).

As criancas com Paralisia Cerebral tendem a apresentar uma grande
variedade de problemas médicos, psicolégicos e sociais, 0 que torna essencial
adotar uma abordagem multidisciplinar para a avaliacdo e tratamento (COLLET,;
OLIVEIRA 2002).

3.4 Refluxo Gastroesofagico

Para Carvalho (1994) o Refluxo Gastroesofagico (RGE) é o fluxo retrogrado
do conteudo gastrico para o esbfago. Ele pode ocorrer fisiologicamente apds as
refeicdes. O RGE fisioldgico € muito mais freqiiente nos primeiros meses de vida e
manifesto, neste periodo, geralmente por regurgitacbes pos-alimentares imediatas.
O RGE torna-se patologico quando € mais freqiente, mais prolongado e de maior
volume, ou quando o material refluido tem acesso a arvore respiratéria ou é
constituido de substancias mais nocivas (acido, pepsina e sais biliares).

Em lactentes com déficit de crescimento e RGE que ndo respondam a
abordagem clinica adequada, que inclua todas as opc¢des terapéuticas, esta indicada
a alimentacdo enteral, antes de optar-se pela cirurgia A alimentacdo enteral
possibilita a recuperacdo nutricional em numero significativo de pacientes
(CARVALHO,1994).

3.5 Desnutri¢cédo Protéico-Calérica



18

A desnutricdo continua sendo um grave problema de saude no mundo inteiro,
sobretudo em criancas com menos de 5 anos de idade. Todavia, a falta de alimento
nem sempre constitui a principal causa da desnutricao.

As formas mais extremas de desnutricdo ou desnutricdo protéico-calérica séo
o Kwashiorkor e o Marasmo.

Wong (1999) afirma que Kwashiorkor é uma grave deficiéncia de proteina
com suprimento adequado de calorias. A crianga com Kwashiorkor possui
extremidades finas e enfraquecidas e abdome proeminente decorrente de edema
(ascite). Com frequéncia, o edema mascara a grave atrofia muscular, fazendo com
gue a crianca pareca menos debilitada do que ela realmente se encontra. A pele
apresenta-se escamosa e seca € possui areas de despigmentacdo. Véarias
dermatoses podem ser evidentes, resultantes, em parte, das deficiéncias
vitaminicas. Os cabelos sao finos, secos, asperos e opacos. A despigmentacao é
comum, e podem ocorrer areas de alopécia.

J& no Marasmo resulta da baixa ingestdo de calorias e proteinas. Pode ser
observado em criangas com retardo do crescimento, em que a causa hdo € apenas
nutricional, mas principalmente emocional (WONG, 1999).

O Marasmo caracteriza-se por definhamento gradual e atrofia dos tecidos,
sobretudo a gordura subcutanea. A crianca tem aparéncia muito velha, com pele
flacida e enrugada, ao contrario da crianca com Kwashiorkor, cuja aparéncia é mais
cheia por causa do edema. A crianca mostra-se irritavel, apatica, retraida e tao

letargica que € freqlente a ocorréncia de prostracdo (WONG,1999).

3.6 Cardiopatia congénita

Inclui anormalidades anatdmicas presentes ao nascimento e leva a uma
funcao cardiaca anormal. Estes podem ser divididos em duas categorias: utilizando
a cianose, como fator diferencial: entdo temos os defeitos ciandticos e acianoticos.
Outro sistema de classificagdo baseia-se em caracteristicas hemodinamica, cujos
diferenciadores s@o os padrdes e fluxo sanguineo pulmonar, diminuicdo de fluxo
sanguineo pulmonar, obstrucdo do fluxo sanguineo na saida do coracdo e fluxo
misturado (COLLET; OLIVEIRA 2002).
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As manifestacBes clinicas estdo apresentadas de forma generalizada,
considerando que cada problema especifico tem manifestacdes clinicas particulares.

Cianose que pode ou ndo estar presente, dispnéia, ao alimentar-se
principalmente por fazer intenso esforgo para se alimentar, justificando assim em
muitos casos 0 usam de sonda enteral para suprir esta necessidade.

Fadiga, atraso no crescimento, infeccfes frequentes de vias respiratorias,
hipotonia, sudorese excessiva, arritmia e alteracdo na pressédo sanguinea (COLLET;
OLIVEIRA 2002).

Criancas maiores possuem distarbio do crescimento, fadiga, dispnéia aos
esforcos, ortopnéia, baqueteamento dos dedos, cefaléia, cansaco nas pernas,
alteracdo na presséo sanguinea. O tratamento inclui melhora da funcéo cardiaca e a

oxigenacgao tecidual, a opcédo pela cirurgia, € o tratamento de escolha para as
cardiopatias congénitas (COLLET; OLIVEIRA 2002).

3.7 Epilepsia

A epilepsia é caracterizada por convulsdes que sdo breves disfuncdes do
sistema elétrico encefalico resultantes da descarga neuronal cortical. As convulsdes
sao determinadas pelo local de origem e podem incluir inconsciéncia ou alteracao da
consciéncia movimentos involuntarios e alteracbes da percepcdo, dos
comportamentos, das sensacfes e da postura, as crises convulsivas podem ser
focais, quando restritas a area do cortex cerebral, e generalizadas quando iniciam
em uma area localizada do cortex e alastram-se para outras porcées do cérebro
produzindo manifestac6es neuroldgicas generalizadas (COLLET; OLIVEIRA 2002).

Collet; Oliveira (2002) afirmam ainda que as manifestacdes clinicas
caracterizam-se por olhar fixo e perdido, confusdo mental, apatia, flacidez ou rigidez,
movimento ténico-clénico generalizados ou focais com contraturas e hipertonia,
presenca de movimentos mastigatorios, salivacdo abundante, cianose e

possibilidade de perda de consciéncia.
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O tratamento constitui-se em controlar as convulsdes ou diminuir a frequéncia
controle busca evitar lesdo secundaria das células encefalicas. A evolucdo e o
prognéstico dependem da etiologia, do tipo de convulsédo, da idade de inicio e da
historia familiar (COLLET; OLIVEIRA 2002).

3.8 Sepse

E uma sindrome provocada por conseqiiéncias metabolicas e hemodinamicas
de infeccao sistémica grave. Pode ser causada por asfixia perinatal e por doengas
do trato respiratério, cardiacas e metabdlicas, neurolégicas ou hematoldgicas. Os
agentes etioldgicos habituais sdo bactérias e candida, embora possa ser causada
por virus e mais raramente por protozoarios (COLLET; OLIVEIRA 2002).

Collet e Oliveira (2002) relatam que a infeccédo adquirida pode ser a partir de
outras criancas, do pessoal ou dos objetos do ambiente (como ventiladores,
cateteres venosos e aparelhos de monitorizagao).

A infeccdo pode apresentar as seguintes manifestacdes clinicas: disfuncao
respiratoria, hipotensao, instabilidade térmica, calafrios, sintomas gastrointestinais
(vbmitos e diarréia) ictericia ou palidez, acidose metabdlica, hipo e hiperglicemia,
sindrome hemorragica e sangramentos (COLLET; OLIVEIRA 2002).

O diagnostico é confirmado por meio de cultura hemopositiva, embora a
hemocultura negativa ndo exclua a possibilidade de sepse quando o quadro clinico é
sugestivo. Os exames necessarios para confirmarem o diagnéstico sao: hemocultura
antibiograma, hemograma, liquor, Rx de térax, gasometria e urucultura (COLLET,;
OLIVEIRA 2002).

O tratamento consiste na administracdo de doses de antibioticos adequadas
junto com o tratamento sintomético, com regulacao hidroeletrolitica cuidadosa e com
suspensao temporaria da alimentacdo oral, ou quando ha consequéncias da
septicemia, a uso de sonda torna-se prolongado (COLLET; OLIVEIRA 2002).
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3.9 Trauma Medular

Conforme Wong (1999) as LesfGes da Medula constituem uma causa comum
de incapacidade fisica na infancia. A lesdo pode afetar qualquer nervo espinhal e,
guanto mais alta, mais extenso o dano, portanto, a crian¢a pode ficar com paralisia
parcial ou total dos membros inferiores (paraplegia), ou sofrer dano, em nivel
superior, ficando sem uso funcional dos quatro membros (quadriplegia).

A ocorréncia de Lesdo Medular Cervical afeta o nervo frénico, paralisando
assim o diafragma, e tornando a crianca dependente de um respirador (WONG,
1999).

O tratamento da criangca com Trauma Medular € complexo e controverso, e
dependera da singularidade do caso para optar pelo tratamento adequado. (WONG,
1999).

3.10 Pierre Robin

Para Wong (1999) a Sindrome de Pierre Robin é caracterizada pela
combinagdo de 3 fatores possivelmente decorrentes do subdesenvolvimento da
mandibula e da maxilar: a mandibula € bem menor do que o normal (micrognatia), a
lingua é inferiorizada (glossoptose) e ha uma abertura anormal do céu-da-boca
(fissura palatal). O posicionamento da lingua pode obstruir a respiracdo, provocar
dificuldades na degluticéo (disfagia), o que requer o uso da sonda enteral.

As causas dessa sindrome sdo diversas ja que ela aparece isolada ou em
decorréncia de outras desordens. E uma desordem autossdémica recessiva e pode
ser também o resultado de uma compressdao mecanica do feto no utero, impedindo
assim o desenvolvimento normal (WONG, 1999).

Estudos recentes sugerem que a sindrome de Pierre Robin pode ser também

resultado do uso de drogas pela mae durante a gestacao.
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O tratamento envolve cuidados com 0s transtornos respiratorios e existem
varios métodos de intervencao disponiveis. A entubacdo ou a abertura cirargica da
traquéia (tragueostomia) sdo bastante utilizados. Os médicos devem observar se 0
palato se fechara naturalmente ap6s alguns anos, ou se havera necessidade de
intervencao cirurgica. Cirurgia para melhorar o aspecto da mandibula tambéem é
recomendada (WONG, 1999).
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4 REFERENCIAL METODOLOGICO

A seguir estao descritos 0s aspectos metodoldgicos aplicados no estudo.

4.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo exploratério descritivo com abordagem quantitativa e
qualitativa.

A pesquisa descritiva possui como objetivo o0 retrato preciso das
caracteristicas de individuos, situagcfes ou grupos e da freqiiéncia com que ocorrem
determinados fendmenos (POLIT; HUNGLER, 1995).

Uma analise quantitativa dos dados refere-se a manipulacdo de dados
numeéericos, através do método estatistico, objetivando avaliar a confiabilidade dos
fendbmenos estudados, enquanto a abordagem qualitativa organiza e interpreta os
dados narrativos, ndo-numéricos para descrever a dimenséo das relagfes (POLIT;
HUNGLER, 1995).

A abordagem quantitativa foi utilizada para tracar as caracteristicas da
amostra deste estudo e conhecer o funcionamento do “Programa de Atendimento a
Criancas em Uso de Sonda Enteral no Domicilio”, enquanto a abordagem qualitativa
tratou das percepcdes dos familiares frente ao uso de sonda enteral na crianca e ao
atendimento prestado pelas enfermeiras do Programa.

Segundo Polit e Hungler, (1995 p. 277):

Um dos argumentos que apdiam a combinacdo de dados qualitativos e
guantitativos em um Unico projeto é de que eles sdo complementares,
representando palavras e nimeros, as duas linguagens fundamentais da
comunicacdo humana. Através da integracdo de diferentes métodos e
modos de analise, as deficiéncias de um Gnico método podem ser reduzidas
ou ultrapassadas.

Assim, acredita-se que este tipo de pesquisa é adequado para que se atinjam

0s objetivos propostos.
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4.2 Local do Estudo

O estudo foi desenvolvido no HCPA, que caracteriza-se por ser um hospital
publico, universitario e de atencdo multipla. Oferecendo assim, assisténcia integral a
saude de todo cidaddo (HCPA, 2004).

O estudo foi realizado, mais precisamente, no SEPED, que € composto por
quatro unidades: Unidade de Internacdo 10° Norte (Ul 10°N), Unidade de Internacao
10° Sul (Ul 10°S), Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) e Unidade de
Oncologia Pediatrica 3° Leste (UOP).

A seguir esta detalhado a caracterizacdo das unidades pediatricas do HCPA"

Unidade de Internagcdo 10° Norte: consta de 37 leitos, sendo distribuidos em
sete enfermarias com cinco leitos cada e dois quartos de isolamento. Atende
criancas na faixa etaria de 30 dias a seis anos incompletos, com patologias clinicas
e cirdrgicas. Predominantemente internam criancas com patologias respiratérias,
distarbios eletroliticos, neuroldgicos, nutricionais, doencas do aparelho digestivo,
doencas genéticas e imunologicas, além de problemas ortopédicos, cirdrgicos e
enddcrinos.

Pacientes pediatricos com Fibrose Cistica portadores de Burkhlolderia
cepacea e lactentes com suspeita ou confirmacdo de bronquiolite ou outras
patologias que necessitam de precaucdes, sdo isoladas em quartos individuais ou

enfermarias destinados a este fim.

Unidade de Internac&o 10° Sul: consta de 34 leitos, sendo distribuidos em
onze quartos semi-privativos com dois leitos cada, uma enfermaria com sete leitos
onde ficam, preferencialmente, criangcas menores de dois anos de idade, trés leitos
de isolamento e dois leitos destinados a convénios e pacientes privativos.

As patologias que motivam a internacdo além dos citados na Ul 10°N incluem:
doencas mentais, pacientes com Fibrose Cistica sem contaminacdo da bactéria
Burkhlolderia cepacea e criancas em pds-operatorio de Transplante Hepéatico

Infantil.

* A descricdo das unidades esta baseada no Projeto de Pesquisa: Caracterizagdo da Crianca e familia internadas
nas Unidades do Servigo de Enfermagem Pediatrica do HCPA (SCHENKEL, 2004).
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Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica: possui treze leitos divididos em
duas areas fisicas contiguas, A area um contém cinco leitos individuais, destes dois
boxes sdo destinados a precaugcdo com doencas infecto-contagiosas ou protecéo ao
paciente e um boxe com estrutura para receber paciente no pds-operatério imediato
de Transplante Hepatico Infantil, a area dois contém oito leitos agrupados em uma
sala.

A UTIP caracteriza-se pelo atendimento a criangas criticamente enfermas
como: pacientes portadores de infecgOes graves as quais comprometem sistemas e
orgaos vitais — estafilococcias, HIV + com comprometimento do Sistema Nervoso
Central; pds-operatério imediato de cirurgias de grande porte ou que necessitam
monitoracdo hemodinamica (Transplante Hepatico); lactentes com doencas de
origem genética que levam a dependéncia no uso de ventilacdo mecénica; pacientes
portadores de discrasias sanglineas; pacientes que agravam seu estado de saude
nas unidades de internacdo pediatricas, necessitando transferéncia, ou de outros
servigos do atendimento pediétrico

A faixa etaria das criancas compreende de 28 dias a 12 anos, atendendo
também criancas com menos de 28 dias a adolescentes de até 18 anos, em funcéo

de particularidades das enfermidades pediatricas.

Unidade de Oncologia Pediéatrica 3° Leste: consta de 25 leitos, sendo dois
destinados para realizacdo de transplante de medula 6ssea. Atende criancas na
faixa etaria de 30 dias a 18 anos. As patologias que motivam a internacdo: doencas
hemato e oncoldgicas.

Atende criangcas e adolescentes na faixa de dois meses a dezoito anos
incompletos, portadores de disturbios oncolégicos como: as neoplasias malignas,
linfomas, neuroblastomas, osteossarcomas, distarbios hematologicos, onde os mais

frequentes séo as leucemias infantis.



26

4.3 Populacao e Amostra

A populacéo é constituida por todas as criancas internadas nas Unidades de
Internacdo Pediatricas do HCPA que fazem uso de dietoterapia por sonda enteral e
que foram incluidas no “Programa de Atendimento a Criancas em Uso de Sonda
Enteral no Domicilio”.

A amostra da abordagem quantitativa foi constituida por 67 criancas incluidas
nesse programa no periodo de setembro de 2005 a agosto de 2006 totalizando 12
meses de registro. Esta data foi estipulada por ter sido o tempo de trabalho da
pesquisadora junto ao programa.

Foram utilizadas como critério de exclusdo da amostra quantitativa as
criangas que ndo tiveram indicacdo de alta para o domicilio com uso de sonda
enteral. As caracteristicas detalhadas desta amostra estao claramente contempladas
na apresentacao dos dados quantitativos.

Para a abordagem qualitativa, foram selecionadas cinco maes das criancas
inseridas na amostra quantitativa. Estimou-se inicialmente que o numero de
participantes fosse em torno de dez familiares, no entanto, no periodo estipulado
para a coleta dos dados qualitativos houve apenas cinco hospitalizacdes de criancas

inseridas no programa.

4.4 Coleta de Dados

A coleta de dados da abordagem quantitativa foi realizada através da
transcricdo de dados, da ficha de registro de atendimento do “Programa de
Atendimento a Criancas em Uso de Sonda Enteral no Domicilio” e do Livro Controle,
para o instrumento de coleta de dados construido especificamente para este estudo
(APENDICE A).

Apoés o levantamento dos dados foi realizado um compilamento destes numa
planilha no programa EXCEL e posteriormente exportado para o programa SPSS
v.14.0 onde foram analisados do ponto de vista estatistico, conforme os objetivos
propostos pela pesquisa quantitativa.



27

Para a coleta dos dados qualitativos foi utilizada a técnica de entrevista semi-
estruturada.
Segundo Polit e Hungler, (1995, p.278):

A metodologia da entrevista semi-estruturada tende a ser como conversas
com as pessoas sobre suas preocupagdes e percepgles, 0 pesquisador
explora o modo como as pessoas conceitualizam os problemas ou falam
sobre eles, além de resgatar suas opinides frente ao topico em questao.

As entrevistas com as cinco mées foram previamente agendadas, respeitando
a disponibilidade de cada participante. Apds serem relatados os objetivos do estudo
e a forma de coleta de dados, as participantes assinaram um termo de
consentimento livre e esclarecido, no qual autorizaram a gravagao das entrevistas.
Assim as entrevistas transcorreram nas unidades de internacdo a beira do
leito de cada paciente, seguindo um roteiro (APENDICE B) com duas perguntas
norteadoras:
" Como a senhora vé seu filho precisando da Sonda de
alimentacéo?
. O que a senhora acha das orientagcbes recebidas sobre os
cuidados com a sonda de alimentag&o?
As entrevistas foram transcritas pela propria pesquisadora, garantindo assim
a fidedignidade das falas dos participantes da pesquisa.

4.5 Anélise de Dados

Para andlise dos dados quantitativos foi utilizada a estatistica descritiva
utilizando-se frequéncias absolutas e relativas, percentuais para descricdo de
varidveis categédricas, e media e desvio padrdo para descricdo de variaveis
quantitativas. Alguns resultados estdo sendo apresentados através de tabelas de

freqUéncias e gréficos.
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Segundo Goldim, (2000, p.119) “a estatistica descritiva tem por finalidade a
reducdo dos dados, isto €, a maneira de organizar a apresentar um conjunto de
dados com vistas a obter informacdes”.

Para andlise dos dados qualitativos foi utilizada a proposta da analise de
conteudo que segundo Gomes (1999, p.76) “abrange trés fases: pré-andlise,
exploracdo do material e interpretacao”.

Na pré-analise, o material oriundo das transcricbes passou por uma primeira
leitura flutuante para compreensdo do significado das falas das participantes do
estudo, etapa na qual o conteddo tornou-se mais claro.

Na fase da exploracdo foram realizadas novas e repetidas leituras do texto
para identificar as idéias centrais e separar as unidades de significado e por ultimo
foi realizada a analise propriamente dita, através da interpretacdo dos dados,

embasando cientificamente o tema através de referencial teorico apropriado.



29

5 ASPECTOS ETICOS

Atendendo as exigéncias para a pesquisa com seres humanos a
pesquisadora se comprometeu em manter a privacidade e confidencialidade dos
nomes das criancas e seus respectivos familiares atendidos pelo “Programa de
Atendimento a Criancas em Uso de Sonda Enteral no Domicilio”. O projeto seguiu
com a aprovacdo pelo Comité de Etica do Grupo de Pesquisa e Pés Graduacdo do
Hospital e Clinicas de Porto Alegre sob o nimero 06-319 (ANEXO D).

Na apresentagcdo dos resultados utilizou-se nomes ficticios substituindo os
nomes verdadeiros para manter o anonimato dos participantes. Foi assegurado aos
familiares que sua participacdo na pesquisa nao influenciaria na qualidade da
assisténcia prestada a crianca internada, e que os dados obtidos da pesquisa seriam
utilizados exclusivamente para atender os objetivos propostos pelo estudo.

Também foi esclarecido sobre o direito de desisténcia da participacdo em
qualquer momento da realizacdo da pesquisa. Os familiares que concordaram em
participar do estudo foram orientados a assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE C), sendo este assinado em duas vias, ficando uma com a

pesquisadora e outra com a participante do estudo.



30

6 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS DADOS QUANTITATIVOS

Dando enfoque a andlise quantitativa inicia-se a caracterizacdo das criancas
pertencentes ao “Programa de Atendimento & Crianca em uso de Sonda Enteral no
Domicilio” através dos dados que compreendem: sexo, idade, procedéncia, cuidador
responsavel, patologia de base, motivo de internacédo, motivo de utilizacdo de sonda,
tipo de sonda utilizada, intercorréncias durante a internacdo com o uso de sonda.

Apébs, sdo apresentados os dados referentes ao atendimento realizado pelas
enfermeiras do programa.

A amostra foi de 67 criancas, caracterizada por 35 (52,5%) do sexo masculino
e 32 (47,5%) do sexo feminino. Quanto a idade, os dados informaram uma mediana
de 1 ano e 6 meses e a faixa etéria variando de 1 més a 10 anos, sendo a idade
entre 1Imés e 6 meses (35,8%) a mais presente.

Em relacdo a estes dados nota-se que a maioria das criancas é do sexo
masculino comparado ao feminino, e apresentam-se em maior nimero na fase da
lacténcia, ou seja, entre 1 més e 6 meses.

Retratando este tema, Madeira, (1994), diz que os lactentes necessitam maior
uso de sonda de alimentacdo comparado as criancas maiores e consequentemente
maior numero de hospitalizacbes em vista das dificuldades provindas das suas

patologias.
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Gréfico 1 — Procedéncia dos pacientes inseridos no programa
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Através dos dados do grafico 1 verifica-se que a maioria das criancas
inseridas no programa sao moradores de Porto Alegre, seguidos da regido
metropolitana e interior do estado do Rio Grande do Sul, e com apenas um paciente
morador de outro estado.

No entanto somando os moradores da regido metropolitana e interior do
estado observa-se que 55,2% buscaram atendimento no HCPA para seus filhos.
Este dado pode ser explicado pelo fato do HCPA ser um hospital escola de alta
tecnologia e pela qualidade do atendimento prestado a populacdo, tornando-se
portanto referéncia no Estado.

Com sua intensa atuacdo o Hospital de Clinicas reafirma sua condicdo de
pblo de referéncia, e isto se reflete em dltima andlise, no padrédo da assisténcia
colocada a disposicdo de toda sociedade, através da evolucdo dos processos
diagnésticos e terapéuticos (HCPA, 2004).

Dias (2001, p.52) reforca:

A populacdo que procura atendimento nas unidades de internagdo
pediatricas do HCPA muitas vezes é da regido da grande Porto Alegre e
interior do estado, atraida pela expectativa de cura definitiva de seus filhos,
visto que o hospital € um centro de referéncia para indmeras patologias
pediatricas.

As unidades pediatricas do HCPA trabalham com o Sistema de Permanéncia
Conjunta pais/filhos, que oportuniza aos pais ou responsaveis a permanéncia com a
crianga durante 24horas, em todo o periodo de internacdo. Conforme Issi (1989)
este sistema respeita as necessidades afetivas da criangca e suas etapas de
crescimento e desenvolvimento, contribuindo para assisténcia integral a crianca
hospitalizada.

Partindo deste principio, este estudo também visualizou o responsavel pela
crianca internada, inserido no Sistema de Permanéncia Conjunta e constatou que as
maes somam 54 (80,6%), os pais compreendem apenas 11 (16,4%) e ainda, houve
a participacao de 2 (3,0%) avos. Nota-se, portanto, a presenca das maes na grande
maioria dos casos de hospitalizacdo infantil, independente da sua classe social e

econdmica.
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Este resultado vai ao encontro de varios estudos, entre eles alguns realizados
na propria instituicdo como os de Issi (1989), Motta (1998) e Ribeiro (2004) que
afrmam que as mées sdo as principais responsaveis e cuidadoras durante a
internacao do seu filho. Esta ndo é apenas uma constatacédo de tendéncia local, mas
sim universal, pois entre os autores, Wong (1999, p.355) afirma que a mée tende a
ser a cuidadora usual da familia, € ela que geralmente despende mais tempo no
processo de hospitalizacao do filho.

Observando o tempo de hospitalizacdo das criancas do estudo nota-se que a
mediana foi de 52 dias com intervalo interquartil de 30 a 70, ou seja, metade das
criancas permaneceu 52 dias internada, 25% 30 dias e 75% 70 dias.

A partir deste dado pode-se identificar que o tempo de hospitalizacdo dos
pacientes é considerado alto (52dias), e isto pode ser explicado pelo fato das
criancas deste estudo, apresentarem em grande frequéncia, doencas cronicas.

Dias (2001) retrata este dado quando diz que nas unidades pediatricas do
HCPA, ha um consideravel nimero de criancas portadoras de doencas cronicas,
que necessitam de um tratamento amplo, consequentemente permanecem um
prolongado periodo no hospital.

Lima (2004) reforca este pensamento quando refere que as criancas com
doencgas conicas, principalmente as dependentes de tecnologia, como por exemplo
que utilizam uma sonda especial, tém permanecido por longo tempo nos hospitais.

Aprofundando a anadlise, pode-se identificar que ha um numero consideravel
de patologias apresentadas pelas criancas do estudo. Portanto, optou-se em
agrupar as patologias congénitas que somaram 43 (64,2%) e patologias adquiridas
24 (35,8%) em diferentes tabelas para melhor compreenséo.
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Tabela 1 - Caracterizacdo da amostra quanto a patologia congénita

Patologia Congénita n Percentual
Epilepsia 10 22,1%
Sindrome genética em investigacao 9 20,9%
Paralisia Cerebral por Sindrome de West 7 17,4%
Refluxo Gastro Esofagico 5 11,7%
Fibrose Cistica 4 9,3%
Cardiopatia 4 9,3%
Pierre Robin 4 9,3%
Total 43 100%

Fonte: Coleta em pesquisa direta. NUNES, V.B. Porto Alegre, Outubro de 2006

Através das informacBes da tabela acima, destacam-se alguns dados
importantes, como, por exemplo, que 10 (22,1%) criancas apresentam Epilepsia, e
seguidas de 9 (20,9%) criancas que apresentam Sindrome Genética em
Investigacdo, ou seja, estdo internadas sem um diagndstico definido. Observa-se
ainda a tendéncia de doencas crénicas como Fibrose Cistica e Paralisia Cerebral.

Tabela 2 - Caracterizacdo da amostra quanto a patologia adquirida

Patologia Adquirida n Percentual
Paralisia Cerebral por Andxia Neonatal 12 50,0%
Sepse 7 29,1%
Desnutricao 4 16,7%
Trauma 1 4,2%
Total 23 100%

Fonte: Coleta em pesquisa direta. NUNES, V.B. Porto Alegre, Outubro de 2006

Em decorréncia dos dados obtidos, evidencia-se que entre as patologias
adquiridas ha uma prevaléncia de pacientes portadores de Paralisia Cerebral, seja
congenitamente por Sindrome Neurologica, ou de forma adquirida por Andxia
Neonatal.

Segundo Collet; Oliveira (2002) a crianga com Paralisia Cerebral possui
succdo e degluticho deficiente com persistente protusdo da lingua,
conseguentemente apresenta grave dificuldade de alimentacao por via oral.

Dentro deste contexto percebe-se que todas estas patologias, congénitas ou

adquiridas, caracterizam-se por refletir na criangca a dificuldade ou a plena
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impossibilidade de alimentacéo por via oral, justificando assim o uso de sonda nesta
clientela.

Quanto ao tipo de sonda utilizada identifica-se que 59 (82,0%) criancas
utilizam sonda nasoentérica e 12 (18,0%) fazem uso de sondas de gastrostomia.
Nota-se, portanto, a maior freqiéncia de sondas nasoentéricas nesses pacientes
pediatricos.

A utilizacéo de sondas em pediatria tem sido uma prética constante durante a
hospitalizagdo. O uso de sonda nasoentérica esta indicado nas criangas com
problemas neurolégicos que comprometem a degluticAo, nos processos de
recuperacdo dos quadros infecciosos e no pds-operatorio de grandes cirurgias. Ja a
indicacdo de gastrostomia € relativa ao tempo de permanéncia da nutricdo enteral,
como vantagem este tipo de sonda apresenta maior tempo de duragdo e menor
possibilidade de lesbes para o trato digestivo, porém com o advento das sondas
nasoentéricas de maior durabilidade e qualidade vem diminuindo o uso de
gastrostomias, propiciando uma permanéncia de longo tempo sem causar alteragdes
no trato digestivo (VALLE, 1999).

O grafico a seguir demonstra os motivos de internacdo dos pacientes que

fazem parte do Programa

Broncopneumonia |25 (36,4%)
Crises Conwlsivas | 17 (25,8%)
Colocacéao de Gastrostomia | 12 (18,4%)

Investigacdo da Patologia 7 (10,4%)

Tratamento Cirlrgico da Patologia 6 (9%)

0 5 10 15 20 25 30

Gréfico 2 - Motivo da Internacdo
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Destacando o principal motivo de internacdo nas criancas que fazem uso de
dietoterapia por sonda observa-se (36,4%) internam por apresentarem
broncopneumonia. Em estudo anterior, Cachafeiro, (2004) relata que a principal
causa de internacdo nas criancas que necessitam de sonda de alimentacdo é a
broncopneumonia. Esses dados demonstram a manutencdo do quadro nos ultimos
dois anos, ou seja, de 2004 a 2006.

Os demais dados contidos no grafico demonstram a continuacdo da

caracterizagao das criangas inseridas no programa.
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Gréfico 3 - Motivo de Utilizacao da Sonda

Examinando os dados do grafico percebe-se que h& superioridade das
criancas que possuem a impossibilidade de deglutir comparada as que realizam

aspiracao alimentar ou fazem complemento da dieta.

Esta andlise reafirma dados anteriores, onde se confirmou que a maioria da
amostra estudada é portadora de distirbios neurolégicos, com maior frequéncia de
criancas com Paralisia Cerebral. Pontua-se que também esta parcela de pacientes
realiza aspiracdo de alimentos. Analisando no que se refere ao complemento da

dieta compreendem os pacientes que possuem Fibrose Cistica e Desnutrig&o.
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Gréfico 4 - Intercorréncias durante o uso da sonda

Retratando os numeros contidos no grafico 4 verifica-se que a grande parcela
dos paciente que possuem intercorréncias estad relacionado com a distensao
abdominal seguido de vomitos ao fazer uso da sonda.

Esta informacgéo vai ao encontro da comprovacao literaria, pois Madeira et al,
(1994) afirma que ndo é incomum haver complicacbes quando a crianca utiliza
sonda, e entre elas destaca-se as de principios gastrointestinais que sao: distenséo
abdominal e vomitos.

Quanto a analise dos dados referentes ao atendimento prestado aos
familiares das criancas inseridas no programa identifica-se que a totalidade dos
familiares foi orientada quanto ao manejo e instalacéo da dietoterapia por sonda.

Quanto a assisténcia prestada pelos enfermeiros do programa verifica-se que
47 (70,1%) familiares foram ensinados quanto a administracdo de medicacao via
sonda nasoenteral e gastrostomia.

Houve necessidade de 60 (89,6%) familiares recorrerem ao apoio emocional
qgue incluem atividades de escuta e fortalecimento do vinculo com o filho
hospitalizado, acompanhamento este, prestado pelas proprias enfermeiras do
Programa.

Valle, (1999) relata que o apoio psicolégico oferecido a familia durante o
processo de instituicdo do suporte nutricional domiciliar, minimiza as situagcbes de
estresse, davidas e insegurancas, dando suporte adequado a readaptacao social da

crianca e sua familia.
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Dos 67 familiares 28 (41,8%) necessitaram de encaminhamentos para
equipes multidisciplinar que incluem servico social e psicologia.

Dentro do atendimento 10 (14,9%) dos casos atendidos as enfermeiras
entraram em contato com os servicos de Comunidade da criangca como as
enfermeiras do posto de saude, conselho tutelar, médicos da comunidade.

Estes niumeros demonstram a credibilidade do Projeto e sua importancia na
vida das familias beneficiadas por ele.

Finalizando a apresentacdo desta abordagem quantitativa, entende-se que
estes dados oportunizaram o conhecimento das caracteristicas das criancas, bem
como do atendimento do Programa.

A partir do proximo topico, comecara a descricdo dos dados das cinco

familias que participaram da abordagem qualitativa deste estudo.
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7 SER FAMILIA DE CRIANCA COM USO PROLONGADO DE SONDA ENTERAL

Ao vivenciar a situacdo de hospitalizacdo do filho, vinculado ao fato da
dependéncia da sonda enteral, a familia experiencia uma gama de sentimentos,
percepcodes e significados peculiares a esta situacao.

Refletindo sobre a hospitalizacéo infantil Motta (1998) afirma que ao vivenciar
a doenca do filho, a familia penetra num mundo novo, no mundo do hospital, cuja a
organizacdo dindmica e logica sdo muito diferentes de seu cotidiano. Com isso,
comeca uma nova trajetéria de vida a ser percorrida e enfrentada pela familia e sua
crianca.

Portanto, para tentar compreender o olhar e o fazer destas cinco maéaes
descreve-se sucintamente o contexto familiar seguido da analise das falas que
geraram as categorias: percepcdo das maes, primeiro momento de cuidado com o

filho, uma questéo de pratica, olhar frente as orientacdes e o retorno ao domicilio.

7.1 Conhecendo as Familias

Para facilitar a compreensdo do leitor, as familias foram apresentadas
separadamente.

Familia de Laura: mae de Laura, 39 anos procedente de Alvorada, casada,
dona de casa, possui outros dois filhos de 5 e 7 anos. Sua filha, Laura, de 1 ano tem
como patologia de base sequiela neurologica por encefalite herpética. Durante 6
meses, tempo em que ficou no hospital, precisou ser traqueostomizada por
insuficiéncia respiratoria grave e fazer uso de dietoterapia por sonda nasoentérica.
Desde entdo a mae acompanha sozinha a internacao da crianga, sem revezamento

com outros familiares.
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Familia de Luiz: mae de Luiz, 32 anos, procedente de Porto Alegre, dona de
casa, mae solteira. Tém um unico filho Luiz, com 8 anos, € portador de Paralisia
Cerebral por anoxia neonatal. Até os 7 anos alimentava-se normalmente, quando
precisou ser internado por broncopneumonia aspirativa. No hospital comecgou a fazer
uso de sonda nasoentérica, no entanto, como continuou a fazer broncopneumonia
de repeticdo pela propria saliva, realizard nos préoximos meses colocacdo de
gastrostomia.

Familia de Jo&o: mae de Joao, 44 anos procedente de Porto Alegre, casada
com o pai de Joado, dona de casa, tem mais uma filha de 14 anos que ajuda nos
cuidados de Jodo, hoje com 11 anos. O mesmo tem diagndéstico principal de
Paralisia cerebral por andxia neonatal. Ha dois anos tem frequientes hospitalizacdes
prolongadas por fazer broncopneumonia por aspiracao de conteddo alimentar. Em
vista disso colocou uma sonda nasoentérica, porém, como ndo se adaptou e
arrancava diariamente a sonda, colocou uma sonda de gastrostomia.

Familia de Mariana: mae de Mariana, 31 anos, procedente de Porto Alegre,
dona de casa, casada com o pai de Mariana. A menina precisou ser hospitalizada
desde o0 momento do nascimento por apresentar multiplas mal-formacfes e como
consequUéncia, impossibilidade degluticdo, justificando assim o uso de sonda
nasoentérica desde entéo.

Familia de Miguel: mae de Miguel, 23 anos, procedente de Porto alegre,
estudante do terceiro semestre do curso de graduacdo em Enfermagem, casada,
anico filho Miguel de 6 meses, gque internou ha trés meses para investigacdo de sua
patologia de base por apresentar disturbio neurolégico importante. Como
consequéncia de sua patologia apresenta crise convulsiva de dificil controle.
Precisou utilizar traqueostomia por insuficiéncia respiratoria e sonda nasoentérica

por dificuldade de degluticéo.
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7.2 PercepcOes das Mées

A utilizacao de suporte nutricional através de sonda de alimentacao torna-se a
cada dia mais comum nas unidades pediatricas e em muitos casos com indicacao
também no domicilio. Apesar desta pratica ser vivenciada com naturalidade no
ambito hospitalar, muitas familias quando se deparam com esta realidade
demonstram um sentimento de estranhamento.

Isto pode ser observado na fala da mae de Laura:

No comeco eu achei estranho e dificil ver minha filha precisando de sonda
para se alimentar. A gente se assusta de ver a crianca deste jeito achando
gue machuca e que prejudica (Mae de Laura).

O fato da nutricdo de sua filha deixar de ser uma necessidade humana
bésica, saciada naturalmente, para ser feito como forma de dietoterapia através de
uma sonda, representa para esta mae algo estranho e assustador.

Ribeiro (1999), diz que a hospitalizacdo de uma criancga, por si sO, gera uma
série de sentimentos na familia, e estes ndo séo isolados e estaticos, mas tém
movimento conjunto e continuo em cada acontecimento.

Outro ponto ressaltado por esta mae foi seu desconhecimento frente ao uso
desta tecnologia, que lhe causou a sensacédo de estar machucando e prejudicando a
saude de seu filho. Este pensamento ja foi retratado por Lima (2004) quando refere
que o fato da crianca hospitalizada necessitar de algum artefato tecnolégico que
auxilie na preservacao da vida, como por exemplo, uma sonda especial, causa um
nivel de estresse alto nos familiares que pode ser muitas vezes traduzido através de
suas falas.

Para Saidler (2004) a doenca cronica associada com a necessidade da
crianca utilizar algum equipamento tecnolégico para a manutencéo da vida, faz com
gue os pais enfrentem varias dificuldades para entenderem o que esta acontecendo
realmente e o grau de seriedade que significa ser familia de crianca portadora de
tecnologia.

A trajetoria percorrida pelos familiares das criancas que utilizam sonda

enteral em uso prolongado, € marcada por sentimentos que estdo em continua
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transformacao. Duas maes relatam a dificuldade e demora de aceitagdo como parte

de suas experiéncias:

Depois de algum tempo resistindo e negando enfim eu aceitei o uso da
sonda (Mée de Jodo).

Estou ainda me adaptando com dificuldade com esta idéia de sonda, sei
gue vou conseguir, mas é no meu tempo (Mae de Luiz).

A presenca da sonda gerou nas maes de Jodo e Luis sentimentos negativos
que foram sendo lapidados ao longo da hospitalizacdo até vivenciarem a aceitacao.

Vivenciar a internacdo de seu filho ndo € uma tarefa facil para os pais, e este
processo de aceitacdo da doenca e adaptacédo do uso prolongado de sonda tem um
tempo proprio e especifico para cada familia. Varios autores ja abordaram esta
tematica sobre o processo de aceitacdo da doenca vivenciado pelo préprio paciente,
no entanto, neste estudo ficou nitido a ansiedade e o sofrimento intenso também
nos familiares das criancas hospitalizadas.

Lima (2004, p.97) aborda esta questao ao afirmar que:

A presenca de diferenca na crianga destroi os sonhos construidos pelos
pais a cerca da crian¢a e durante o periodo de internacao vivenciam fases
de luto e de perda “virtual” deste filho, podendo assim verbalizar
sentimentos de culpa e raiva até chegar ao momento da aceitagéo.

Saidler (2004) ainda afirma que a familia vai se organizando e percorrendo
sua trajetoria de vida ao lado do filho doente, onde se apresentam dificuldades e
momentos de muita luta, mas com perseveranc¢a e dedicacdo sdo transportados e
vencidos conforme os mecanismos de enfrentamento que séo usados pela familia.

A mée de Miguel retrata sua experiéncia bem prépria em relacdo ao primeiro

impacto ao visualizar seu filho com sonda.
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No comeco eu senti a nossa separagdo, porque até entdo ele mamava no
peito. Agora ele se alimenta independente de mim, através da sonda de
alimentacdo. Sinto esta falta de ligagdo, isto € o que me toca (Mae de
Miguel).

Esta mae refere-se ao sentimento de separagao entre mée e filho relacionado
a dietoterapia por sonda contrapondo-se ao aleitamento materno que teve de ser
interrompido precocemente. Lowdermilk (2002) relata que a alimentacao através do
aleitamento materno é mais do que a provisdo de nutricdo, ela também representa
para a mde um momento de interacdo, fortalecendo assim o vinculo entre ela e o
bebé.

Para mae de Miguel a interrupcao do aleitamento e o fato de seu filho receber
o alimento pela sonda a sensibilizaram a tal ponto que gerou um sentimento de
rompimento de vinculo, como ela mesma refere, uma “falta de ligacao”. Associado a
iSso sente como se seu leite fosse dispensavel e desnecessario.

Motta (1998) nos diz que a doenca e o tratamento significam mais do que um
conjunto de sintomas, possuem outras representacdes de ordem simbdlica, moral
social, ou psicolégica para o doente e a familia.

Finalizando a analise sobre a percepcdo das maes frente ao uso da sonda,
percebe-se que emergiram significados singulares a cada uma das maes, ao
vivenciarem o processo de hospitalizacdo de seus filhos.

As proximas categorias analisadas fazem parte do segundo momento da

entrevista referente a insercao das criangas no programa.

7.3 Primeiro momento de cuidado com o filho

Para que ocorra um adequado cuidado dos pais para com a crianga, tédo logo
seja constatada a indicacao de dietoterapia por sonda no domicilio, as enfermeiras
realizam o primeiro contato com o0s pais e iniciam as orientacdes.

As méaes falam sobre este primeiro momento de orientacéo:

Um dia veio a enfermeira e me explicou tudo como funcionava a sonda e a
dieta, mas eu bloqueei, acho que eu nédo queria aprender (Mae de Mariana).
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Quando a enfermeira veio falar comigo eu s6 ouvi 0 que ela me dizia, e s6
ficava pensando que eu nao iria ter coragem de praticar (Méae de Luiz).

Através das falas destas maes foi possivel identificar a dificuldade de iniciar
os primeiros cuidados com o filho. O sentimento de inseguranca vivenciado pela
mae de Mariana pode ser traduzido pelo bloqueio no inicio do aprendizado. Ja a
mae de Luiz relata sua falta de coragem para iniciar as a¢des de cuidado.

Vinculado a inseguranca demonstrada pelas maes, observa-se através de
suas falas que na primeira orientacdo elas ainda ndo assimilam o fato de que seréo
as principais responsaveis pelo cuidado domiciliar de seus filhos. Isto pode ser
explicado pelo fato de até entdo a enfermagem se responsabilizar por todos os
cuidados peculiares de cada paciente.

Valle (1999) reforca isto quando refere que por causa das habilidades que a
familia precisa aprender para realizar a nutricdo enteral no domicilio, deve haver um
planejamento, para que esta aprenda e realize os procedimentos sob supervisao
antes de assumir a plena responsabilidade pelos cuidados da crianca.

7.4 Uma questao de pratica

Apbs o periodo de aceitacdo da doenca e da adaptacdo com o uso de sonda,
as maes relatam que para sentirem-se realmente cuidadoras de seus filhos foi
necessario uma pratica regular e o refor¢o das orientacdes.

Para Maldonado (1989), passado o primeiro momento de dependéncia de
tecnologia, a familia reorganiza-se frente o problema. As maes retratam este tema

nas falas a seguir:

Olhando e conversando me senti mais segura para poder praticar.
Realmente olhando até que a gente aprende, mas nao se compara quando
a gente coloca a dieta, lava e retira (Mae de Laura).

Ela me explicava e depois eu praticava, bem devagar, ai eu aprendi a
instalar, a lavar, ou seja todos cuidados que se precisa saber (Mée de Luiz).
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Nota-se, portanto, a necessidade de repetidos encontros de orientacdes para
que os familiares possam além de compreender seu papel de cuidador, praticar os
cuidados especificos com segurancga.

Lima (2004) reintera isto quando diz que a familia vai assimilando as
orientacbes que lhe sdo passadas no periodo do treinamento e assumindo 0s
cuidados que ira realizar no domicilio, conforme seu préprio ritmo de aprendizado.
Este processo se desenvolve ao longo do treinamento, pois aos poucos Vvao
assumindo os cuidados e tornando-se autdnomos na sua realizacéo.

A preparacao da familia para os cuidados domiciliares demanda um alto grau
de competéncia no planejamento e na implantacao das instrucdes de alta (WONG,
1999). Tendo este entendimento das familias, os enfermeiros podem planejar os
encontros de orientac6es conforme a necessidade de cada familia e sua capacidade

de compreensao.

7.5 Olhar frente as orientacdes

Cunha e Cabral (2001) afirmam que a familia, ao receber sua criangca em
casa dependente de tecnologia, precisa de preparo para uma série de cuidados,
sendo estes, a maneira como sera ministrada a alimentacdo, a administracdo de
medicamentos e os cuidados terapéuticos.

Dialogando sobre estes cuidados especificos, houve um momento que as
maes foram questionadas especificamente sobre as orientacdes prestadas pelas
enfermeiras do programa.

Neste sentido, a mae de Laura diz:

As informacdes foram muito prestativas, dentro do necessario, do quanto eu
precisei, para poder cuidar de minha filha (M&e de Laura).

Esta mée relata que as informacfes foram prestativas, além de ocorrerem no

tempo adequado para sua compreensao e assimilacao.
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A enfermeira foi varias vezes conversar comigo, achei suas orientacoes
bem boas, e também acho que o que fez diferenca € que ela falava com
bastante calma e tranquilidade e isto me fez ficar tranquila na hora que eu
comecei a cuidar do meu filho (Mae de Luiz).

Ja esta mée, traduz este momento como sendo bom porque além de haver
explicacbes a respeito de como ela deveria cuidar, estas foram transmitidas com
calma e tranquilidade, atitudes que certamente fizeram a diferenca no atendimento.

A enfermagem precisa ser preparada para dar assisténcia a crianca
hospitalizada, tendo a familia como perspectiva do cuidado e desenvolvendo
habilidades para estabelecer relacdes interpessoais integrando com o binémio
crianca-familia (COLLET, 2002).

Ainda relatando sobre as informac¢fes, uma méae aborda:

Eu gostei porque a enfermeira me explicou tudo o que eu deveria fazer se
acontecesse alguma emergéncia com a sonda em casa, portanto me senti
capacitada (Mae de Luiz).

O momento de volta para casa gera sentimentos de ansiedade e angustia nos
familiares que prestardo assisténcia a crianca no domicilio, principalmente quando
pensam nas intercorréncias que poderao ocorrer.

Diante disto, as maes valorizam a instrumentalizacdo fornecida pela
enfermeira no momento da alta, pois, além de explicar o basico da assisténcia com o
uso de sonda, exemplifica também com situacfes hipotéticas de intercorréncias a
domicilio e como proceder nestas. Assim justifica o fato da mée de Luiz perceber-se
capacitada a realizar os cuidados.

Lima (2004) afirma que a enfermeira precisa estar sensibilizada e
instrumentalizada para trabalhar com as familias, ndo s6 no sentindo de
sentimentalismo, mas também com disposi¢cdo interna para agir, que denomina
vontade, ou seja, capacidade de desenvolver conhecimento proveniente da reflexdo
sobre a realidade que a cerca. A instrumentalizacdo consiste em dispor de recursos

gue capacitem o pensar e o agir das familias.
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Pode-se perceber, através de todas estas falas, o significado que tém para as
maes 0 momento de orientacdo, pois elas consideram ndo apenas as informacdes
transmitidas, mas também as habilidades do enfermeiro. Sinalizam o quanto estas
caracteristicas fazem o diferencial e o quanto isto proporciona uma assisténcia de

qualidade a crianca.

7.5 O retorno ao domicilio

No momento em que héa indicacéo de alta, os familiares manifestam alegria e
vontade quando regressam com o filho para casa. No entanto, unido a estes
sentimentos os pais se questionam de como sera este retorno ao lar.

Este tema é confirmado por Cunha e Cabral (2001), quando dizem que para
inserir a crianca dependente de tecnologia no domicilio € preciso fazer ajustes,
adaptacdo emocional no estilo de vida dos pais

A mae de Miguel retrata isto:

Eu estou lidando bem com o uso da sonda, mas fico pensando de como a
sociedade vai receber ele. Como irdo trata-lo? Eu fico pensando nisso. Sao
coisas comuns aqui no hospital, mas la fora as pessoas ndo conhecem e
consequentemente estranham (Mae de Miguel).

Neste relato, percebe-se a preocupacéo desta méde na maneira como seu filho
sera recebido pela sociedade, e como suas necessidades especiais vinculadas ao
uso da sonda serdo percebidas. Sendo assim, ela antevé a possibilidade de sofrer
uma situacéo de preconceito.

Domingues (1999) relata que a imagem que toda familia quer ter de suas
criancas é a imagem dela saudavel, sem necessidade de usar qualquer aparelho
que represente estar doente ou que representa doenca.

A crianca com sonda deixa visivel que ndo estd bem e isto gera frustracéo
nos pais e preocupacao em relacdo ao que 0S outros vao pensar e como irdo agir

frente a esta criangca com necessidades especiais.
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Outra questdo importante abordada pelas mées € a dificuldade de contar com
o auxilio da comunidade no retorno ao domicilio. Duas maes que ja tiveram a
experiéncia de retornar ao lar comentam sobre as dificuldades encontradas quando

precisaram de atendimento na propria comunidade

O problema quando voltarmos para casa, é se ele arrancar a sonda, pois no
postinho de saulde la perto de casa a enfermeira ndo passa sonda, ela nao
se anima, ai eu tenho que retornar aqui no hospital (Mae de Luiz).

Se aqui no hospital ele ja arrancou quatro vezes, imagina em casa? Ai eu
vou estar sempre correndo aqui no hospital para passar, mas tudo bem eu
até prefiro, porque aqui o pessoal tem experiéncia, sabe medida e os testes
bem direitinho, 14 no posto de casa ndo ( Mae de Jo&o).

Uma das intercorréncias que a crianca pode ter quando utiliza sonda é a
expulsdo acidental ou a retirada pela prépria crianca. Diante disso, uma das
orientacdes de alta fornecida pela enfermeira € que o familiar procure a unidade
basica de salde pertencente a sua regido para colocacdo de sonda, caso isto
aconteca.

No entanto, conversando com estas maes, e as de experiéncias anteriores da
pesquisadora no programa, nota-se que a maioria destas criancas ndo sao
atendidas no posto de salde. Isto pode ser explicado pela inseguranca do
profissional sem experiéncia nessa técnica, ou pela falta de recursos, como por
exemplo, ndo disponibilizar de teste para realizar o pH da sonda ou raio-X para
testar a sua localizacao.

A Ultima questdo levantada pelas mées esta relacionada a referéncia que
tiveram no hospital, ou seja, a enfermeira que as orientou durante a hospitalizacado

de seu filho.

A enfermeira que fiz contato [no hospital] € a minha referéncia. Sempre que
preciso procuro ela para tirar as davidas (Mae do Joao).

Vou para casa sabendo que posso contar com este pessoal daqui,
principalmente com a enfermeira que me orientou (Mae do Luiz).
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Observa-se, portanto, que ao longo da internacao construiu-se um vinculo de
confianca entre as maes e as enfermeiras do programa, fazendo com que estas
saibam que podem contar com o auxilio destas profissionais.

Cunha e Cabral (2001) reforcam esse pensamento quando dizem que a mae
busca ajuda do profissional com o qual formou o vinculo, para poder assim lidar com

a situacao-problema que esté vivenciando.
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8 CONSIDERACOES

Nos ultimos anos o suporte nutricional que utiliza alimentacdo por sonda vem
crescendo e se desenvolvendo, seja pela quantidade de criangcas que fazem uso
deste tipo de tecnologia, seja pela qualidade da assisténcia prestada pelos
profissionais que trabalham com esta realidade.

Criancas que utilizam sonda enteral por tempo prolongado tém permanecido
por longos periodos no hospital. Frente a esta situagdo afloram na familia
sentimentos singulares suscitados por essa nova trajetoria.

Este estudo focalizou a crianca e a familia como binbmio de cuidado do
“Programa de Atendimento a Crianca em Uso de Sonda Enteral no Domicilio” e
evidenciou as principais caracteristicas destas criangas bem como o olhar das maes
frente ao seu filho, dependente desta tecnologia.

Entre os resultados identificou-se que de 67 criancas, 35 (52,5%) sdo do sexo
masculino e 32 (47,5%) do sexo feminino, quanto a idade, os dados informaram a
faixa etaria variando de 1 més a 10 anos, sendo a idade entre 1més e 6 meses
(35,8%) a mais presente. Quanto a procedéncia, foi visualizado que a maioria dos
pacientes é de Porto Alegre, seguidos da regido metropolitana e interior do estado
do Rio Grande do Sul. Entre o responsavel pela crianca no Sistema de Permanéncia
Conjunta observou-se que as méaes sao a maioria.

Observou-se ainda, uma multiplicidade de patologias, com destaque para a
maior freqiéncia de criancas portadoras de Paralisia Cerebral, a broncopneumonia
apareceu como sendo o principal motivo de internacdo destas criancas. Quanto ao
tipo de sonda utilizada foi identificado que 82,0% das criancas utilizam sonda
nasoentérica e 18,0% fazem uso de sondas de gastrostomia.

Referente ao atendimento prestado, foi constatado que todos os familiares
foram orientados quanto ao manejo e instalacdo da dietoterapia por sonda, 47
(70,1%) foram ensinados quanto a administragdo de medicacdo via sonda
nasoenteral e gastrostomia e 60 (89,6%) necessitaram também de apoio emocional,

que foi realizado pelas proprias enfermeiras do programa.
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Os resultados quantitativos deste estudo sinalizaram a importancia de
compreender as caracteristicas das criancas que utilizam por tempo prolongado a
dietoterapia por sonda, assim como o ambiente em que esta crianca esta inserida,
pois além de visualizar as especificidades desta clientela, propiciam subsidios para o
planejamento da assisténcia de enfermagem.

Para compreender as dificuldades vivenciadas pelas familias das criancas
que utilizam dietoterapia por sonda enteral por tempo prolongado, foi preciso, além
de analisar estes dados, atentar para o ato de ouvir essas familias.

Assim, o presente estudo contemplou essa premissa quando analisou 0s
significados que emergiram das falas das méaes, e através desta analise percebeu
gue o primeiro impacto frente ao uso de dietoterapia por sonda enteral no seu filho
foi marcado por sentimentos de inseguranca, revolta e demora de aceitacdo. No
entanto, ao longo da hospitalizacdo e com as orientacdes fornecidas pelos
enfermeiros, as méaes se adaptaram as necessidades especiais de seus filhos. Mais
tarde, com repetidos encontros, vinculados a pratica de cuidado, se perceberam
reais cuidadoras.

Percebeu-se com isso, que os objetivos do programa foram atingidos, pois
além das maes sentirem-se instrumentalizadas quanto aos cuidados pertinentes a
situacao de seus filhos, retornam para o domicilio sabendo que houve a formacéo de
um vinculo com as enfermeiras responsaveis pelo atendimento recebido no hospital.

Este estudo oportunizou para a pesquisadora a busca do conhecimento
cientifico, realizado através das ponderacdes que emergiram da pesquisa e pelo
aprofundamento da literatura especifica. Além de proporcionar reflexdes a cerca do
paciente pediatrico dependente de sonda enteral e sua familia.

Sugere-se, assim, a criacdo de outros programas na propria instituicdo, que
possam dar conta das necessidades expressas pelas familias. Avancando neste
pensamento, sugere-se ainda a criacdo de programas semelhantes a este também
em outras instituicdes, principalmente na rede bésica, pois é nesta esfera que se

busca atendimento inicial em situacao de duvidas ou intercorréncias.
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Como continuidade deste estudo, propdem-se a construcdo de um manual
especifico que possa direcionar os familiares nos cuidados domiciliares com a
crianca que utiliza dietoterapia por sonda enteral.

Para dar viabilidade a este projeto, indica-se ampliar e qualificar o material ja

existente de orientacGes de alta, formulado pelas enfermeiras do programa.
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APENDICE A — INSTRUMENTO DE COLETA DOS DADOS QUANTITATIVOS

Numero Sequencial do Sujeito:
Sexo:( )F( WM

Idade:

Procedéncia:

() Porto Alegre

() Grande Porto Alegre

() Interior do Estado

() Outros Estados

Tempo de hospitalizagao:
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Tipo de Sonda Utilizada:
() Nasogétrica () Nasoenterica (

Motivo da Utilizacdo de Sonda de Alimentacgéo:

Intercorréncias com a sonda utilizada:
() Rompimento do Balonete

() Vazamento da Dieta

() Expulsdo da Sonda acidentalmente
Orientagcdes Prestadas aos familiares:
() Manejo com sonda

() Cuidados com a troca da dieta

() Administracdo de medicacao via sonda
(

) Apoio emocional referente a situacao vivenciada
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APENDICE B- INSTRUMENTO DE COLETA DOS DADOS QUALITATIVOS

Nome do familiar participante:

Grau de parentesco:

Idade:

Procedéncia:

Grau de instrucéao:

Tempo de permanéncia da sonda de alimentacdo na crianga:

Primeira questdo norteadora:
Como a senhora vé seu filho precisando da Sonda de alimentagao?

Segunda questéo norteadora:
O que a senhora acha das orientacdes recebidas sobre os cuidados com a

sonda de alimentac&o?



APENDICE C- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado Sr. (a):

Estamos lhe convidando a participar de um estudo intitulado DELINEANDO O
“PROGRAMA DE ATENDIMENTO A CRIANCAS EM USO DE SONDA ENTERAL
NO DOMICILIO”, que tem como objetivo conhecer o atendimento realizado pelo
“Programa de Atendimento a Criangas em Uso de Sonda Enteral no Domicilio” ¢ as
principais caracteristicas das criangas atendidas por este programa. A coleta de dados ocorrera
através de uma entrevista com um familiar da crianga e consulta ao prontuario. Sua
participagio portanto, sera através de uma entrevista durante a internagdo da crianga. A
entrevista tera duragao média de trinta (30) minutos e sera gravada. Apos a transcrigdo das
fitas, as mesmas serdo guardadas por cinco anos e entdo desgravadas.

Caso concorde em participar, ¢ assegurado que sua participagdo na pesquisa nao
influenciara na qualidade da assisténcia prestada a crianga internada e a familia, tendo o
direito de cancelar o consentimento a qualquer momento. Asseguramos, que as criangas € os
participantes ndo serdo identificados, que as informagdes obtidas serao utilizadas apenas para
os objetivos propostos e que este estudo nao expde os participantes nem seus familiares a
riscos de qualquer tipo. Asseguramos também, que sera esclarecido (a) as duvidas que
surgirem durante o desenvolvimento e tera acesso aos resultados obtidos. Este trabalho foi
avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre.

Solicitamos, através desse documento, autoriza¢do para sua inclusdo entre o0s
participantes da pesquisa. Este trabalho tem a participagido de uma académica de Enfermagem
da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul- UFRGS Vanisse
Borges Nunes e da Professora Orientadora Nair Regina Ritter Ribeiro.

Colocamo-nos a disposigdo para qualquer esclarecimento que desejar, em qualquer
tempo, pelos telefones: (51) 81536595 (Vanisse) e (51) 99794097 (Nair).

Vanisse Borges Nunes Nair Regina Ritter Ribeiro

Porto Alegre, ~~ de ~ de 2006

Concordo em participar do estudo acima referido, apos ter sido esclarecido (a) de forma clara
e detalhada dos objetivos e finalidades da entrevista a qual serei submetido. Estou ciente que
poderei cancelar minha participagido no estudo, sem qualquer prejuizo na assisténcia prestada
a crianga ou a familia.

Nome

Assinatura:

Data:  / /

OBS: Documento em duas vias de igual teor e forma. Um permanecera com o participante ¢
outro com as pesquisadoras.
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ANEXO A - FICHA DE AVALIACAO, ACOMPANHAMENTO E PREPARO DE
ALTA DE PACIENTES PEDIATRICOS EM USO DE DIETA POR SONDA.

Avaliacdo acompanhamento e preparo de alta de pacientes pediatricos em uso de dieta por
sonda.

Data de

internacao

Data de

alta

Paciente: DN: Registro:

Responsavel: Procedéncia:

Doenca de base:

Motivo da internacao:

Sonda — % Tipo:
—> Localizacao:

Relatério:



Evolucdo Semanal
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Data | Peso Dieta Volume Forma Medicamentos | Eliminacdes Problemas | Acompanhante
Administragao SNE F V |RG C/ SNE
Preparo de Alta / Check-list
Cuidados com a sonda Cuidados com o paciente Dieta

Higiene Posicdo Preparo da dieta

Administracdo da dieta Observacéo do paciente durante infusao Dieta especial (aquisicéo)
da dieta

Deteccao de problemas ¢/ a SNE Sinais de aspiragdo

Administracdo de medicamentos Alteracdes

pela SNE

Troca da SNE

Aquisicdo de materiais:

Encaminhamentos:
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ANEXO B- ORIENTACAO AOS FAMILIARES QUANTO CUIDADOS COM SONDA
NASOENTERICA

HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
SERVICO DE ENFERMAGEM PEDIATRICA
ORIENTACAO DE ALTA DE PACIENTES EM USO DE DIETA POR SONDA
NASOENTERAL (SNE)

Cuidados com a crianga durante a administracdo da dieta :
© Posigdo da crianga: peito e cabega elevados;
© Observagdo da crianga enquanto recebe a dieta :

O que pode acontecer

O que fazer

Nduseas, vomitos, regurgitagdo, tosse.

Parar a dieta;

Acalmar a crianga;

Reiniciar a dieta em velocidade mais
lenta;

Barriga inchada.

Parar a dieta e ndo oferecer mais;
Observar a crianga: se permanecer
com barriga inchada até a proxima
dieta, levar ao Pediatra;

Saida de leite pela boca ou hariz;

Falta de ar;

Alteragdo da cor da pele ou ldbios
(roxos).

Parar imediatamente a dieta;
Posicionar a crianga com a cabega
elevada;

Levar a crianga para atendimento em
Servigo de Emergéncia;
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Administragdo da dieta :

© Temperatura da dieta :

© Em quanto tempo oferecer a dieta:

© Lavagem da sonda apés administragdo da dieta:

Administracdo de medicamentos pela SNE, com seringa, lavando em seguida
com ml de &gua fervida.

Atencéo :

Nunca misturar medicamento com dieta

Detecgdo de problemas com a SNE :

Problemas O que fazer

Entupimento da sonda. Lavar a sonda com ml de dgua
morna fervida, injetando com pressdo;
repeftir se for preciso.

Tracionamento da sonda (quando sai|Dependendo de quanto foi tracionada a
para fora um pedago da sonda). sonda, introduzi-la ou retird-la e levar
para repassar (levar junto a sonda
lavada e a guia).

Acessorios necessdrios para administragdo da dieta:

E hecessdrio :

© Frasco para colocar a dieta
© Equipo

© Seringa de 20ml|

© Danula (torneirinha de 3 vias)

Como higienizar :

© Lavar com dgua morna e detergente neutro (gotas);
© Enxaguar bem em dgua corrente;

© Deixar escorrendo a dgua para secar:;

© Colocar em saco pldstico e manter na geladeira;

Aquisigdo da sonda e acessérios:

Troca da SNE :

© Onde trocar; Elaborado por:

© Periodicidade da troca (a cada 4 meses). Enf® Maria Elizabete Cachafeiro



ANEXO C- ORIENTACAO AOS FAMILIARES QUANTO A SONDA DE
GASTROSTOMIA

HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
SERVICO DE ENFERMAGEM PEDIATRICA
SUPORTE NUTRICIONAL

ORIENTACAO DE ALTA DE PACIENTES EM USO DE DIETA POR SONDA
DE GASTROSTOMIA

Cuidados com a crianga durante a administragdo da dieta :

© Posigdo da crianga: peito e cabega elevados;
© Observagdo da crianga enquanto recebe a dieta :

Durante a administracdo da dieta, interrompé-la se ocorrer :
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O que pode acontecer O que fazer
Reposicionar a crianga, afrouxar as roupas,
Inquietude aguardar alguns minutos e reiniciar a dieta em
Desconforto velocidade mais lenta, observando a crianga. Se
Barriga inchada persistirem os sintomas, parar a dieta e levar ao
Pediatra.
Vazamento da dieta ao|levar a crianga para revisdo com a cirurgia
redor da sonda pedidtrica.

Administracdo da dieta :

© Temperatura da dieta :
© Em quanto tempo oferecer a dieta:
© Lavagem da sonda apés administragdo da dieta

Administracdo de medicamentos por sonda de Gastrostomia com seringa, lavando em
seguida com ml de &gua fervida.

Atencéo :

Nunca misturar medicamento com dieta
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Acessorios necessdrios para administragdo da dieta:

E hecessdrio :

© Frasco para colocar a dieta
© Equipo

© Seringa de 20ml|

© Ddnula (torneirinha de 3 vias)

Como higienizar :

© Lavar com dgua morna e detergente neutro (gotas);
© Enxaguar bem em dgua corrente;

© Deixar escorrendo a dgua para secar:;

© Colocar em saco pldstico e manter na geladeira;

Cuidados com a Gastrostomia:
© Troca didria do curativo

© Pode ocorrer extravasamento de suco gdstrico junto ao orificio de
entrada da sonda na barriga da crianga; nesse caso deve ser levada para
revisdo com a cirurgia pediatrica.

Elaborado por
Enf® Maria Elizabete Cachafeiro
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ANEXO D- APROVACAO DA COMISSAO DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE DO
HCPA

Grupo de Pesquisa e Pos-Graduacao
COMISSAO CIENTIFICA E COMISSAO DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE

’J' v HCPA -HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE

A Comissao Cientifica e a Comisséo de Pesquisa e Etica em Saude, que & reconhecida pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office
For Human Research Protections (OHRP)/USDHHS, como Institucional Review Board (IRB0000921)
analisaram o projeto:

Projeto: 06-319 Versao do Projeto:  23/08/2006 Versdo do TCLE: 23/08/2006

Pesquisadores:
NAIR REGINA RITTER RIBEIRO

VANISSE BORGES NUNES

Titulo: DELINEANDO O "PROGRAMA DE ATENDIMENTO A CRIANCAS EM USO DE SONDA
ENTERAL NO DOMICILIO"

Este projeto foi Aprovado em seus aspectos éticos e metodologicos, inclusive quanto ao seu Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais,
especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Saude. Os membros do
CEP/HCPA nao participaram do processo de avaliagdo dos projetos onde constam como pesquisadores
Toda e qualquer alteragdo do Projeto, assim como os eventos adversos graves, deverao ser comunicados
imediatamente ao CEP/HCPA. Somente poder&o ser utilizados os Termos de Consentimento onde conste
a aprovacao do GPPG/HCPA.

‘Porto Alegre, 05 de setembro de 2006

/ Prof® Nadine Clausell
Coordenadora do GPPG e CEP-HCPA
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