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Resumo

Pacientes com desnutricdo e paralisia cerebral atendidos no ambulatorio AIPEG
(Ambulatério Interdisciplinar para Paciente Infantil Portador de Encefalopatia e
Gastrostomia) do HEB (Hospital Estadual Bauru), necessitam de gastrostomia
para auxiliar na alimentagéo pela disfagia e sdo acompanhados por uma equipe
multiprofissional e interdisciplinar. Neste estudo quantitativo, transversal,
descritivo e exploratério, verificou-se o perfil dos cuidadores e pacientes deste
ambulatério e descreveu-se as dificuldades encontradas por esses
familiares/cuidadores em domicilio. Apds aprovacdo do comité de ética em
pesquisa e a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido os
familiares/cuidadores dos pacientes do AIPEG (Ambulatorio Interdisciplinar para
Paciente Infantil Portador de Encefalopatia e Gastrostomia) foram abordados com
um questionario e responderam questbes abertas e fechadas. Utilizou-se
também, como fonte de dados, a andlise dos prontuarios dos pacientes. Os dados
foram coletados no periodo de janeiro a junho de 2012. A amostra foi composta
de 50 pacientes e seus respectivos familiares/cuidadores, sendo 60,00% dos
pacientes eram do sexo feminino, 70,00% etnia branca e com média de idade de
11,43 anos. O diagnéstico médico de todos os pacientes (100,00%) era de
paralisia cerebral e 91,17% apresentava desnutricdo. A maioria dos pacientes, em
92,00%, realizou gastrostomia cirargica. Com relacdo aos cuidadores, 98,00%
eram do sexo feminino, com média de idade em 40,82 anos de idade, 70,00% de
etnia branca, 86,00% dos familiares/cuidadores sdo as proprias maes dos
pacientes e a renda com média de 2,32 salarios minimos. Quanto as dificuldades
mais relatadas, pelos familiares/cuidadores, verificou-se o relato da saida da
sonda de ostomia com prevaléncia de 84,0000 e 68,00% dos
familiares/cuidadores relatou a ocorréncia de lesdo na pele. A gastrostomia € um
procedimento que auxilia no quadro clinico do paciente, ajudando os familiares
nos cuidados em domicilio, que tem preferéncia por sonda siliconizada ao nivel da
pele (button). Fica evidente que embora o servico ofereca uma estrutura
adequada, com equipe multidisciplinar competente e mesmo recebendo
treinamento, os familiares necessitam de novas estratégias nas orientagfes de
educacgdo para a saude, sendo assim, procederdo com mais seguran¢a, menos
intercorréncias clinicas e suporte emocional.

Descritores: Enfermagem, Gastrostomia, Assisténcia domiciliar, Intubacao
gastrointestinal.



Abstract

Patients with malnutrition and cerebral palsy attended in the ambulatory AIPEG
(Interdisciplinary Ambulatory for Child Patient with encephalopathy and
gastrostomy) of BSH (Bauru State Hospital), need of gastrostomy for help feeding
by dysphagia and are accompanied by a multidisciplinary team and
interdisciplinary. In this quantitative, transversal, descriptive and exploratory study,
it was verified a profile of caregivers and patients in this ambulatory and described
the difficulties found by these families / caregivers at home. After approval of the
research ethics committee and signing the free and informed consent
families/carers of patients AIPEG (Interdisciplinary Ambulatory for Child Patient
with encephalopathy and gastrostomy) were approached with a questionnaire and
answered open and closed questions. We used also, as a source of data, analysis
of the patients' records. Data were collected from January to June 2012. The
sample was composed of 50 patients and their family/caregivers, 60,00% of
patients were female, 70,00% Caucasian, with a mean age of 11.43 years. The
medical diagnostic of all patients (100,00%) was cerebral palsy and 91,17%
presented malnutrition. Most patients, 92,00% made surgical gastrostomy. With
respect to caregivers 98,00% were female, with mean age of 40.82 years old,
70,00% were Caucasian, 86,00% of families / caregivers are mothers themselves
and the patients income with mean of 2.32 minimum salaries. About the difficulties
most reported, by family / caregivers, there was the account of output of the tube
ostomy with prevalence of 84,00% and 68,00% of family / caregivers told the
occurrence of skin lesion. A gastrostomy is a procedure that assists in the patient's
condition, helping the family care in homes, which has a preference for silicone
tube at skin level (button). Becomes evident that although the service offers an
appropriate structure, with a multidisciplinary team and even getting competent
training, family members need new strategies in the guidelines for health
education, so proceed with more security, less clinical complications and
emotional support.

Keywords: Nursing, Gastrostomy, Home care, gastrointestinal intubation.



APRESENTACAO

Desde crianga, via em mim, 0 anseio para ajudar outras pessoas, talvez por
ser a primeira filha e ter que auxiliar minha mae nos deveres da casa e no
cuidado de minhas duas irmas.

Penso que desde esta época o cuidar estava introjetado em meus desejos,
perante isto veio a escolha para minha profissao.

Fiz a faculdade na Universidade do Sagrado Coracao de Bauru, cumprindo
tudo o que era necessario; aulas, estagios, trabalhos, apresenta¢cdes de trabalhos
e em 1998 me formei, para grande orgulho de meus pais.

O cuidado voltado a pessoa cada vez mais me chamava a atencgdo, assim
como a admiragao pelos professores que nos ajudavam da melhor maneira para a
apreensao do conhecimento.

O anseio pela pesquisa em Enfermagem estava também presente desde a
época da graduacédo e para ser inserida neste contexto, eu pensava em ingressar
no mestrado. Permaneci no mundo do trabalho, no campo hospitalar, por um
tempo, mas vislumbrava a oportunidade para concretizar o meu desejo.

Meu primeiro trabalho em 1999 foi no Hospital de Base de Bauru, onde
permaneci por 4 anos como responsavel pelos pacientes clinicos com doencas
neuroldgicas ou pacientes que necessitavam de neurocirurgias.

Apébs este periodo, fui trabalhar no Hospital Estadual de Bauru (HEB), por
meio de concurso publico. Atuei em varios setores, até que em 2009 fui locada no
Ambulatério como enfermeira assistencial, designada também a fazer parte de um
grupo de apoio as criangcas com encefalopatia. Este servico é denominado
AIPEG (Ambulatério Interdisciplinar para Paciente Infantii Portador de
Encefalopatia e Gastrostomia) e observei uma questdo muito especial que

necessitava de uma resposta cientifica.



Hoje, acredito que apds aproximadamente 14 anos na profissdo como
enfermeira estou apta a desenvolver este estudo. Neste processo penso que
Deus permitiu somente agora meu ingresso no mestrado, pois tem planos para
mim. Certamente a vida € um processo e ap0s amadurecer algumas questdes,
tenho a condicdo de perceber problemas importantes no mundo do trabalho e
assim empreender esforcos para sistematicamente resolvé-los. Sinto-me feliz e
desafiada a buscar conhecimento no meu contexto de trabalho, onde atuo com as
criancas e familiares que apresentam uma demanda importante para o cuidar,

objeto do meu processo de trabalho no ambulatério.



1 INTRODUCAO

Atuar no ambulatério com pacientes que necessitam dos cuidados de uma
equipe interdisciplinar especializada remete-nos a reflexdo da complexidade da
relacdo saude/doenca imposta aos usuarios do servigo e a seus familiares. Nas
situacdes clinicas com a utilizacdo da gastrostomia, na maioria dos pacientes com
Paralisia Cerebral tém-se pacientes que precisam de cuidados e requerem neste
momento a¢cdes com competéncias especificas da equipe multiprofissional, para
atender o paciente e as familias que fazem parte ativamente deste cotidiano
complexo. Diante desta realidade, é que se constroi esse capitulo do estudo, para
se balizar com conceitos teéricos as agfes e desafios que serdo vivenciados

pelos pacientes, familiares e membros da equipe de saude.

1.1 Gastrostomia

O acesso a luz do estdbmago e do intestino delgado alto é frequentemente
obtido mediante introdug&o de sondas por via nasal ou oral. Habitualmente, esses
procedimentos séo indicados para descompressdo do trato digestorio e/ou
suporte alimentar por periodos que ndo excedem um més. Diante do
prolongamento da necessidade da descompressao digestiva ou do suporte
alimentar preconiza-se a realizagdo da gastrostomia: uma alternativa mais
vantajosa a sondagem nasogastrica por ser mais confortavel, permitir maior
mobilidade do paciente, ndo interferir com a respiragdo e com 0S mecanismos
fisiolégicos de limpeza das vias aéreas.®)

Nas circunstancias em que ha& impossibilidade de realizagdo ou

contraindicacdo para gastrostomia, a jejunostomia é uma alternativa a ser



empregada aumentando a possibilidade de ser usada para nutricdo prolongada
do paciente com impossibilidade de consumo via oral, como ocorre no paciente
idoso ou com o estado nutricional comprometido. E a alternativa preferida no
paciente comatoso, pois o esfincter gastresofagico continua intacto, além disso, a
regurgitacdo pode ocorrer nas refeicbes nasogastricas, o que € menos provavel
com uma gastrostomia.®

A gastrostomia € um procedimento cirlrgico que estabelece o acesso a luz
do estbmago através da parede abdominal. As vias de acesso
habitualmente empregadas, sdo por cirurgia convencional, a “céu aberto”,
denominada laparotomia ou por procedimento endoscépico chamado
Gastrostomia Endoscépica Percutanea (GEP). ©

Apesar do grande avanco representado pela NutricAo Parenteral, a via
enteral ainda é a primeira escolha para suporte nutricional em pacientes com trato
digestivo funcionante, mas com inabilidade ou impossibilidade de alimentacao via
oral. Estudos clinicos randomizados comparam a eficacia da nutricdo parenteral e
da nutricdo enteral, levando-se em conta complicacdes, infec¢des, tempo de uso,
custo, mortalidade, dentre outros. Esté posto a eficicia e seguranga da via enteral
maior quando comparados com a parenteral. Dentre outras complicacbes ha
significativa diminuicéo de riscos de graves infeccées. *5©

A possibilidade de alimentar um paciente por meio de uma gastrostomia
pode contemplar diversas situagcbes, tanto em terapia hospitalar como em
domicilio. Diversas enfermidades agudas e crbnicas podem se beneficiar por
alimentacdo através de gastrostomia, indicada em até 90% dos casos de
diminuicAio de ingestdo oral, geralmente processos neurodegenerativos,
broncoaspiracgdes repetitivas por alimentos ou por obstrucdo devida a tumores da

cavidade orofaringe, pescoco ou estfago, disfagia. ™



A primeira gastrostomia bem-sucedida foi realizada por Verneuil em 1876 e
até 1980 a colocacdo da sonda de gastrostomia era realizada pelo procedimento
cirdrgico convencional, com anestesia geral. A partir de 1980 foi descrita e
apresentada a técnica endoscépica por Gauderer e Ponsky o que simplificou e em

alguns servigos especializados é feita no ambulatorio. 89

1.1.1 Gastrostomia cirurgica

Para os procedimentos cirdrgicos existem varios tipos de gastrostomias
alimentares utilizadas, como exemplo o tipo de Stamm e Witzel (temporéria e
permanente), de Janeway (permanente) e a gastrostomia endoscopica

percutanea (temporaria). %

A. Técnicas cirargicas

. Tipo Stamm: dentre as gastrostomias operatérias, a Stamm € a mais
utilizada, bem-sucedida, simples, rapida e de facil realizacao. 1 A gastrostomia
de Stamm € a técnica mais amplamente utilizada para inser¢cdo de tubo géstrico,
por requerer uma pequena incisdo laparoscopica. 2

O procedimento é realizado com o paciente em decubito dorsal, através de
pequena incisdo mediana supraumbilical. O local da gastrostomia corresponde a
parede anterior do estbmago, préximo a grande curvatura, entre o corpo e o antro
gastrico. Introduz-se, o cateter através de uma pequena abertura previamente
realizada no corpo do estdbmago, realizando-se uma sutura em bolsa (fio
inabsorvivel 2-0 ou 3-0). Apés a confirmacdo da posicdo adequada do cateter,

através da aspiracdo de contetdo gastrico, amarra-se a sutura e fazem-se mais



outras duas ou trés, de forma que a sutura posterior promova a invaginacao da
anterior, formando, assim, o trajeto seroso. A partir dai, faz-se uma contra-
abertura, situada cerca de 3 a 5 cm da laparotomia, para exteriorizagdo do
cateter. ApOs a exteriorizacdo do cateter, realiza-se a fixagcdo (gastropexia)
apropriada da parede gastrica anterior ao peritbnio parietal adjacente ao orificio
da contra-abertura. Essa fixacdo € feita por quatro pontos simples (norte, sul,
leste, oeste), tentando assim, evitar extravasamento de secrecdo géastrica na
cavidade peritoneal. Finalmente, fixa-se o cateter a pele e fecha-se a laparotomia

por planos. *?)

Tipo Witzel: € uma modificacdo da técnica de Stamm, constituindo na
construcdo de um trajeto seroso mais longo. A posicdo do paciente e a via de
acesso a cavidade abdominal sdo a mesma da técnica anterior. O cateter &
introduzido no limen géstrico e é fixado por somente uma sutura em bolsa. A
partir dai, deita-se o cateter sobre a parede gastrica seguindo o eixo longitudinal
do estomago e a parede anterior € pregueada sobre o cateter através de uma
sutura seromuscular com 4 a 8 cm com de extensao. Exterioriza-se o cateter por
contra-abertura, fixa-se a parede gastrica anterior ao periténio parietal como na
técnica de Stamm, e fecha-se a parede gastrica anterior ao peritbnio parietal
como na técnica de Stamm, em fim, fecha-se a laparotomia por planos. Embora
idealizada para reduzir o extravasamento que ocorria na técnica de Stamm, a
técnica de Witzel ndo trouxe vantagem satisfatéria, ao contrario, sendo referido

até maior propensdo ao extravasamento em torno do cateter, além disso,

apresenta tempo operatdrio mais longo e maior deformacao géstrica. ®



Tipo Stamm e Janeway: As gastrostomias de Stamm e de Janeway
exigem uma incisdo mediana abdominal alta ou uma incisdo transversa no
guadrante superior esquerdo. O procedimento de Stamm implica na utilizacdo de
sutura em bolsa concéntrica para fixar uma sonda a parede gastrica anterior. Cria-
se uma contra-abertura no quadrante superior esquerdo do abdome como um
acesso para a gastrostomia. O procedimento de Janeway requer a criacdo de um
tinel, denominado tubo gastrico, que é exteriorizado por meio do abdome para

formar um estoma permanente. ‘%

1.1.2 Gastrostomia Endoscépica Percutanea (GEP)

Pode-se relatar que a técnica da GEP (Gastrostomia Endocépica
Percutanea), comparada a da gastrostomia cirdrgica, apresenta diversas
vantagens, entre elas: (1) rapidez na execucdo, (2) menor tempo de
hospitalizacdo, (3) menor custo, (4) evita a laparotomia, (5) dispensa anestesia

geral e utilizagdo de sala no centro cirargico para a maioria dos pacientes. ®

A. Técnica endoscopica

O preparo do paciente inclui jejum de 8 horas, antibioticoterapia profilatica
um dia antes do procedimento e checagem de exames laboratoriais basicos
(hemograma, eletrolitos e coagulagéo). O procedimento é normalmente realizado
na sala de endoscopia, sob sedacdo associada a anestesia local, sendo bem

tolerada e com duracao de cerca de 15 a 20 minutos.



a. Técnica de Pull (puncédo): Atualmente € a mais utilizada. Realizada por dois
médicos simultaneamente, um endoscopista e um cirurgido, consiste na

realizacéo de:

. Uma endoscopia convencional, com o0 paciente em decubito dorsal
horizontal, para afastar qualquer patologia que possa contraindicar (aonde apés
checagem da camara gastrica para exclusdo de achados que contra indiquem) o
procedimento. O endoscopista realiza hiperinsuflacdo da céamara gastrica,
forcando sua aproximacé&o a parede abdominal.

’ Compressao digital da parede gastrica pelo cirurgido, seguindo as
diretrizes de localizacdo preferencial, que sdo em hipocondrio esquerdo, 3 cm a
esquerda da linha media. O local é visualizado pelo endoscopista, que orienta o
cirurgiao o local mais adequado para a realizagéo da pungéo. ©)

’ Sao realizadas antissepsia e anestesia do local a ser puncionado na
parede abdominal para entdo, a puncdo ser realizada com cateter até que o

mesmo seja visualizado penetrando a camara gastrica.

. Passa-se um fio de nylon pelo cateter, que é apreendido pelo endoscopista

com uma pinga tipo alga de polipectomia, e tracionado até a boca do paciente. ®)

A sonda de gastrostomia € amarrada ao fio de nylon e este é tracionado
pelo cirurgido até a exteriorizacdo da sonda através da parede abdominal, que se
faz retrogradamente, ou seja, passando pela cavidade oral, es6fago e por fim pelo

estomago. E feita uma pequena inciséo na pele para a passagem da sonda. ©



A sonda possui uma dilatacdo na sua porc¢ao final chamada de anel interno
(em sua porc¢do intragastrica) que ndo permite a saida de dentro do estomago, e
um anel de fixagdo externo que juntos mantém a parede gastrica e a parede
abdominal acopladas. Como nao existem pontos para realizar a gastropexia nesta

técnica, a maturacao final ocorre entre o sétimo e o décimo dia pés-operatério.

b. Técnica de Push: A principal diferenca é que a sonda ndo passa pela
cavidade oral, ndo sendo contaminada pela flora da orofaringe, é introduzida
diretamente na camara gastrica apds posicionamento de fio guia através de um

trocanter semelhante aquele utilizado nas cirurgias laparoscoépicas. Pode ser

realizada sob controle radiolégico. ©

c. Técnicade Push com fixagc&o: Primeiramente sdo realizados dois pontos de
sutura e fixacdo transfixando a parede géastrica com tracdo da camara géstrica
através dos fios de sutura e posterior passagem do troncater e posicionamento da
sonda. Atualmente, existe um kit comercializado que simplifica bastante o método,

inicialmente descrito por Hashiba. ¥

. A sonda é fixada na camara gastrica através de um baldo preenchido com
agua. A vantagem deste método é a prevencdo do deslocamento da sonda em
pacientes agitados, confusos ou pediatricos, além de evitar a contaminagdo da
sonda pela flora bacteriana da orofaringe ou a passagem através de tumores
localizados no trajeto entre a boca e a parede abdominal. ®® Em casos nos quais
exista ascite, o uso de pontos de sutura diminui muito o extravasamento da

mesma, permitindo a realizacdo do procedimento se este for absolutamente



necessario, por exemplo, para drenagem gastrica em pacientes com metastase
peritoneais.

Nos ultimos anos, a técnica de gastrostomia endoscépica percutanea
tornou-se o procedimento de escolha para muitos pacientes porque além de ter
um custo menor, geralmente apresenta menos complicagcdes, ainda que alguns
estudos indiguem que a gastrostomia aberta e a GEP (Gastrostomia Endocépica

Percutanea) tem risco pré-operatério equivalente. 2

1.1.3 Indicagdes de gastrostomia

A. Descompressao gastrica

A descompressdo gastrica pode ser obtida por meio de gastrostomia
temporéria, recomendada, ocasionalmente, como complemento de operacdes
abdominais de grande porte para as quais se prenuncia estase gastrica, "ileo
adindmico" prolongado e fistulas digestivas. O procedimento é indicado em
pacientes com doenca pulmonar obstrutiva crénica, psicoticos, agitados e idosos
onde se deseja evitar o desconforto e os riscos do emprego de sonda

nasogastrica.

B. Alimentacdo Temporaria

Indicada quando o acesso ao trato digestivo esta temporariamente

prejudicado para recuperagcdo e manutencdo do estado nutricional: estenose



gastrica, cancer do es6fago e megaes6fago e, eventualmente, no coma

prolongado.

C. Gastrostomia Definitiva

Como terapéutica paliativa em pacientes portadores de neoplasia maligna
irressecavel da faringe e do esodfago, para os quais ndo ha condi¢des favoraveis
de intubacdo transtumoral, por via endoscoOpica ou cirirgica e doencas
neurolégicas como: paralisia cerebral, deméncia, esclerose amiotréfica lateral,
sequelas de acidente vascular cerebral, doenca de Parkinson, disfagia e outras
gue afetam a motilidade da lingua, da faringe e do eséfago e comprometem a

degluticdo e o estado nutricional. @

1.1.4 ContraindicacOes de gastrostomia

Antes da insercdo do GEP (Gastrostomia EndocoOpica Percutanea), os
pacientes selecionados devem ter uma avaliacdo criteriosa quanto a indicacéo do
procedimento. Pacientes mais idosos que necessitam de GEP (Gastrostomia
Endocépica Percutanea) tendem mais a comorbidades médicas, que sédo vitais na
determinacdo, adequacdo e tempo de insercdo de GEP (Gastrostomia
Endocopica Percutanea); pacientes com doencas respiratérias graves sao muito
frAgeis a sedacdo necesséria para a endoscopia. A incapacidade de levar a
parede gastrica anterior em justaposi¢cdo com a parede abdominal, que pode ser
resultado de ressecc¢ao géastrica anterior, ascite, hepatomegalia ou obesidade, sao
contraindicacdes importantes, além de sangramento, peritonite, obstrucdo

esofagica e faringea e doenca aguda grave. Contraindicacfes relativas a GEP



(Gastrostomia  EndocoOpica  Percutdnea) incluem neopldsias, doencas
inflamatérias, infiltracdo gastrica e de parede abdominal e deficiéncias no sistema
imunolégico. ¢

Um fator importante na limitagdo de qualquer inser¢cdo de gastrostomia
percutdnea é um historico de operacdo anterior no abdome superior, com 0
potencial de aderéncias e estruturas, como o célon interposto ao estbmago e a
parede abdominal. A perfuracdo do colon, que pode passar despercebida por
muitos dias, € uma complicacdo bem descrita de todas as técnicas percutaneas.
Sob estas circunstancias, deve ser realizada uma gastrostomia de Stamm por

meio de uma incisdo no quadrante superior esquerdo.

O Quadro 1 descreve as indica¢des e contraindicagdes.

Quadro 1: Indicacgbes e contraindicagdes da GEP*.

Indicacdes

Contraindicacdes relativas

Contraindicacdes
Absolutas

Suporte nutricional (> que
30dias).

Impossibilidade de a parede
géastrica aproximar-se da
parede abdominal
(visceromegalilas, ascite,
obesidade, cirurgias
anteriores).

Impossibilidade de dilatacdo ou
ablacéo tumoral para
introducéo do aparelho.

Doenca neurolégica,
Descompresséo géstrica.

Impedimento da puncéo da
parede abdominal na regiao
epigéstrica (lesdo de parede,

coagulopatia).

Obstrucao.

Disfagia motora

Impossibilidade da passagem
do endoscopio (estenose,

Gastrectomia total ou subtotal

*% 1
(colagenoses, AVC**). trismo). previa.
Disfagia mecéanica Hipertenséao portal, distenséo
(estenoses pépticas, alcas, shunt ventriculo- ~ 1z
. ; . . o N&o ha.
causticas, tumorais, peritoneal, ascite, dialise
actinicas). peritoneal.
Durante o tratamento de . .
Incapacidade de manuseio e ~ 1z
tumores de cabeca e . N&o ha.
cuidados.
pescoco
Readministracdo de NEO hé. NEO ha.

secrecdao biliar (fistulas).

*GEP, Gastrostomia endoscépica percutanea.
*AVC, Acidente Vascular Cerebral.

10




Fonte: Pelosof AG. Gastrostomia endoscoépica percutanea. In: Kowalski, Luiz
Paulo et al. Manual de condutas diagndsticas e terapéuticas em oncologia. 2 ed.
Sé&o Paulo: Ambito Editores, 2002. p. 156-159. 7

Outro inconveniente dos tubos de gastrostomia de todos os tipos é que eles

geralmente ndo ficam numa posi¢do pendente, sendo dificil aspirar e avaliar os

volumes gastricos residuais.™?

1.1.5 Complicacdes

A gastrostomia pode ser realizada por laparotomia, por videolaparoscopia e
por via endoscoOpica percutanea (GEP), sua localizagdo € em hipocondrio
esquerdo. Tem a finalidade de descompressdo géstrica e alimentacdo e possui
complicagBes que podem ser vazamento do contetdo gastrico ao redor da sonda,
irritacdo da pele, formacdo de granuloma de corpo estranho, obstrugdo pilorica
pelo baldo da sonda e outras. *®

Também, se tem as principais complicacdes que foram definidas como
aqueles que exigem uma laparotomia, transfusdo de sangue, ou
de intervencao radiologica pela migracdo do cateter. As complicagdes menores
foram: obstrucéo do tubo, remocao inadvertida do tubo,
vazamento ao redor da ostomia, infec¢do no local ou sistémicos com necessidade
de antibiéticos. ¥

O Quadro 2 descreve as complicagbes mais frequentes e suas defini¢oes:

11



Quadro 2: Definicdo de complicacdes

Complicacbes

Defini¢cdes

Deslocamento do GEP*

Qualquer remocéo inadvertida do dispositivo de GEP*

Peritonite Exame consistente com inflamacdo intra abdominal
progressiva

LesOes de 6rgaos Danos aos 6rgaos ou tecidos

Procedimento nao | Necessidade inesperada

planejado de procedimentos que requerem
instalagbes com internacéo.

Complicacbes Defini¢cdes

Hemorragia Sangramento relacionado ao local de GEP*
com necessidade de intervencgao.

Vazamento em sitio | Necessidade de intervencao por vazamento extra-abdominal.

cirargico.

Migracado da sonda Mudanca do dispopsitivo GEP*
do local de origem.

Infecc&o no sitio cirargico Celulite ou abscesso exigindo

antibioticoterapia.

*GEP, Gastrostomia endoscoépica percutanea.

Fonte: Brewster

BD, Weil

BR, Ladd AP. Prospective Determination of

percutaneous endoscopic gastrostom complication rates in children: Still a safe
procedure. Surgery. 2012 oct, 152(4): 714-721. 0

Para uma visualizacdo melhor e didatica apresenta-se abaixo o Quadro 3

com as complicagOes da GEP*.
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Quadro 3: Complica¢cbes da GEP*

Complicagdes menores Complicagdes Maiores
Vazamento Perda precoce da sonda
Infeccdo Peri estomal Peritonite
Obstrucéo Aspiracao
Migracgao distal Perfuracdo
Dor persistente Fistula gastrocélica

*GEP, Gastrostomia endoscopica percutanea.

Fonte: Wiggenraad RGJ, Flierman L, Goossens A, Brand R, Verschuur HP, Croll
GA, Moser LEC, Vriesendorp R. Prophylactic gastrostomy placement and early
tube feeding may limit loss of weight during chemoradiotherapy for advanced
head and neck cancer, a preliminaty study.Clin Otolaryngol 2007;32(5):384-90. %

Figura 1: Paciente em uso de sonda foley e mée referindo extravasamentos de
contetdo gastrico em perigastrostomia

Fonte: Acervo pessoal: foto realizada no ambulatério AIPEG (Ambulatorio
Interdisciplinar de Paciente Infantil Portador de Encefalopatia e Gastrostomia) em
Consulta de Enfermagem no HEB (Hospital Estadual Bauru)
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Figura 2: Paciente em uso de sonda Foley e com |

resenca de granuloma

Fonte: Acervo pessoal: foto realizada no ambulatério AIPEG (Ambulatorio
Interdisciplinar de Paciente Infantil Portador de Encefalopatia e Gastrostomia)em
Consulta de Enfermagem no HEB (Hospital Estadual Bauru).

Observam-se os cuidados com as complicagcdes mais frequentes conforme

quadro 4.

Quadro 4: Complicacbes da GEP*: causas e acdes para a resolucao

Problemas Causas Aclbes
Antibioticoterapia de amplo
, Necrose das faces :
Fasceite necrosante. - espectro e  debridamento
superficiais.

cirurgico.

Hemorragia em zona de
puncdo da mucosa gastrica.

Lesdo de algum vaso
proximal.

Compressao produzindo
hemostasia, aumentar tracdo da
sonda e se ndo cessar, retirar
sonda e praticar coagulagéo
endoscopica.

Broncoaspiracao.

Aspiragdo de contetdo do
estomago por refluxo a partir

Evitar, mediante tratamento
postural.

Aplicar a técnica de
alimentacao correta.

Quando ocorrer, suspender a

deste. alimentacéo, praticar
fisioterapia respiratoria e
administrar antibiéticos
prescritos.
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Problemas

Causas

Acdes

Excesso de presséo sobre o
estoma.

Regular a distancia entre a
base da sonda e o estoma.

Falta de higiene em volta do

Limpar o estoma seguindo as
normas indicadas. Por debaixo

Irritacdo  ou infeccdo ao da base da sonda uma gase em
redor do estoma. estoma. contato com a pele e trocar
curativo diariamente
Saida do liquido gastrico. Trocar curativo diariamente.
Sempre se deve administrar
agua apos dietas e
Administrar medicamentos| medicamentos.
Obstrucao da sonda. sem diluir para dentro da| Passar 50 ml de agua pela
sonda. sonda com uma seringa.
Se ndo suficiente providenciar a
troca da sonda
Saida da sonda. Sa'd?‘ c,ia sonda para O Avisar um médico antes que
exterior é por causa acidental
ou voluntéria. passe 24h.
Colocar sonda foley
temporariamente.
Gire e empurre a sonda para
A sonda nao gira | Fixagéo de sonda. dentro suavemente. Se néo

completamente.

girar avisar um meédico.

Nausea e/ou vomito.

Osmoralidade elevada.

Diluicdo adequada da férmula.

~ . Retornar a velocidade de
Infuséo excessivamente| . ~
, infusdo correta.
rapida.
Administrar dietas isenta de
Intolerancia a lactose. lactose.

Excesso de gordura
dieta.

na

Utilizar dietas com baixo teor
de gordura.

Solucao hiperosmolar.

Utilizar dieta isotbnica e/ou
diluir as hipertbénicas.

Diarreias.

Déficit de lactose.

Suprir lactose.

M& absorcao de gordura.
Dieta fria.

Utilizar dietas

gorduras.

pobres em
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Problemas Causas Aclbes

Escassa administragcdo de | Administrar liquidos

Prisdo de ventre. liquidos. guantidades adequadas.

em

Insuficiente aporte de fibras. | . .
ingerir.

Aumentar aporte de fibras para

Proliferacdo de tecido de | Ressec¢do de tecido

Granulomas periostomia. ? A
granulagdo em estoma. cauterizacao.

e

*GEP, Gastrostomia Edoscopica Percutanea.

Fonte: Ruiz ABF, Castillo SG, Lucendo AJ. Gastrostomia endoscopica
percutdnea: uma atualizacdo sobre indicacbes, técnica e cuidados de
enfermagem.Enferm Clin. 2011; 21(3):173-178. ("

1.1.6 Cuidados e seguimento pré e pds-gastrostomia

A assisténcia de enfermagem referente as técnicas e procedimentos nos
pacientes tem sido utilizada por longa data, envolvendo a¢gbes e conhecimentos
do ser que cuida para com o ser que é cuidado. Todos os pacientes devem ser
informados dos processos e 0s novos habitos a que terdo que se adaptar, bem
como, os materiais que lhes serdo disponibilizados.

Na assisténcia de enfermagem pré-operatéria é preciso verificar qual o tipo
de procedimento que sera realizado, laparotémico ou endoscépico, para dar inicio

as orientacdes e cuidados especificos. ©

A. Os principais cuidados na assisténcia de enfermagem no pré-operatério ©

. Determinar a habilidade do paciente e/ou familiares para entender e lidar
com a experiéncia cirdrgica a qual sera submetido;
. Explicar ao pacientes e familiares que o objetivo do procedimento sera

suprir as necessidades nutricionais;
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. Esclarecer duvidas sobre o procedimento temporario ou definitivo;

. Avaliar as condi¢cfes da pele do paciente e se 0 mesmo apresenta fatores
de comorbidades que possam retardar o processo de cicatrizagao;

. O Enfermeiro responsavel pela supervisdo no pré-operatorio, ndo pode se
esquecer de manter o paciente em jejum de 8 a 12 horas, a fim de reduzir os
riscos de aspiragao e complicagbes consequentes;

. Realizar higiene oral com solucdo oral de clorexidine 0,12%, antes do
procedimento (quando for por gastrostomia percutdneo endoscoépio) e realizar

tricotomia caso haja necessidade.

B. Os principais cuidados assisténcia de enfermagem no pés-operatério

. Explicar ao paciente e/ou familiar no periodo de sua internacdo todos os
procedimentos que serao realizados;

. Manter a cabeceira elevada em 30° com objetivo de facilitar a digestao e
minimizar o risco de broncoaspiracéo;

. Observar as caracteristicas da pele perigastrostomia;

. Aplicar gaze 5x5cm ao redor da sonda de gastrostomia no pés-operatoério
imediato, a fim de promover absor¢cdo de suco gastrico peri-sonda, prevenindo
possiveis lesdes de pele;

. Administrar agua filtrada por meio da sonda de gastrostomia conforme
prescricdo médica, iniciando com volume de 30 a 60 ml gradativamente, apés seis
horas do procedimento;

. Observar se nao ha vazamentos de liquidos ao redor da sonda de
gastrostomia;

. Observar e anotar a tolerancia de liquidos conforme infuséo prescrita;

17



. Fazer ausculta abdominal, confirmando a presenca de ruidos hidroaéreos
antes de iniciar a dieta no 1° pdés-operatério. Se o paciente nao apresentar
desconforto apos a administracao inicial de liquidos, liberar a dieta;

. Anotar e avisar imediatamente ao médico responsavel, caso haja distenséo
abdominal ou vomitos;

. Administrar a dieta em temperatura ambiente, ndo se esquecendo de
checar prazo de validade, nome do paciente e volume a ser infundido;

. Manipular a sonda com técnica limpa, a fim de prevenir infec¢cbes
indesejaveis;

. Aspirar antes de iniciar a dieta e verificar se ha presenca de residuo
gastrico, considerando significativo se o volume aspirado for maior que 250 ml ou
consultar o protocolo institucional. Caso isto ocorra, recomenda-se pausa da dieta
por um periodo de 4 horas e apés este periodo repetir o procedimento;

. Adaptar a medicagéo prescrita por sonda de gastrostomia, evitando triturar
0s medicamentos e o0s substituindo por xaropes ou solugdes, com intuito de

propiciar melhor biodisponibilidade da droga;

. Observar a viscosidade do medicamento, caso necessario diluir com agua
filtrada;
. Lavar a sonda de gastrostomia com 30 ml de agua filtrada antes e ap0s

administracao de cada dieta ou medicamentos;

. Realizar limpeza diaria ao redor do estoma gastrico com agua e sabéo
durante o banho, evitando acumulo de sujidade na pele;

. Fazer movimentos rotatorios a 360° diariamente com a sonda de
gastrostomia, a fim de evitar o colamento da sonda na parede géstrica, formacgéo

de granulomas e necrose tecidual peri estoma,
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. Observar diariamente se h& presenca de secre¢do ou suco gastrico peri
sonda de gastrostomia que possam lesionar a pele;

. Evitar tracionamento brusco na sonda para prevenir deslocamentos e/ou
retirada acidental;

. Verificar medidas da sonda, tomando o cuidado para ndo provocar a tragéo
da mesma em excesso, a fim de evitar necrose no estoma gastrico;

. Verificar e anotar o nimero de demarcacdo da sonda de gastrostomia,
mantendo sempre o numero que foi escolhido na introducéo da sonda;

. Fazer higiene oral trés vezes ao dia, utilizando escova com cerdas macias,
para minimizar a colonizacao da orofaringe;

. Verificar a vias corretas da administracdo da dieta, agua e drogas, evitando
o rompimento do balédo, caso a sonda contenha;

. Tratar a pele ou estoma conforme protocolo institucional estabelecido ou a

critério médico.

C. Tratamento medicamentoso para a pele.

Existem tratamentos com medicacdes e cuidados (prescrita pelo médico
responsavel pelo paciente) que sdo usados quando ocorre irritacdo da pele ou
granuloma como: ®
. Havendo irritacdo da pele por alguma espécie de vazamento, deve-se
preveni-lo ajustando o botdo ou baldo e aplicar antidcidos na pele. Colocar o
conteldo de um antiacido em suspensdo em um recipiente por 1h. Retirar o
liquido de cima e aplicar o antiacido espesso em pasta do fundo do recipiente
sobre a pele. Se a irritacdo piorar, pode-se usar protetor de barreira, que dever

ser trocado sempre gue necessario, em geral perdura por trés ou quatro dias.
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. Havendo surgimento de granuloma em torno do orificio da gastrostomia,
ele deve ser tratado. A formagdo de tecido de granulacdo é uma ocorréncia
comum. E o resultado da presenca de um corpo estranho (sonda), que estimula a
produgéo de tecido epitelial de inflamacdo. O tratamento consiste na sua

cauterizacdo com aplicacéo topica de um bastdo de nitrato de prata.

1.1.7 Tipos de sonda

O paciente tem contato com trés tipos de sondas e em trés momentos
distintos apds a cirurgia. No ato cirdrgico utiliza-se a sonda Pezzer, que é mantida
até trés meses e é trocada pela sonda de Foley, ap6s dois meses esta €

substituida pela sonda tipo ao nivel da pele (“Button\Mic-key®").

Figura 3: Sondas utilizadas no HEB* (na sequencia: sonda gastrica, Pezzer,
Foley e Button\Mic-key®).

Fonte: Acervo pessoal: foto realizada no HEB*
* HEB, Hospital Estadual Bauru
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Figura 4: Sondas Foley e Button\Mic-key® utilizadas no HEB*.

Fonte: Acervo pessoal: foto realizada no HEB* das sondas utilizadas (na parte
inicial da Foley, extremidade que fica externamente no paciente, utilizamos a
ponta da sonda géstrica como adaptagéo para realizar alimentacao).

*HEB, Hospital Estadual Bauru

Estas sondas com baldo inflavel utilizadas para substituicio da sonda
original de gastrostomia (Pezzer), estdo disponiveis em diversos modelos.

As sondas de Foley comuns podem ser adaptadas para uso como sondas
de substituicdo. Para isso, é necessaria a colocacdo de um retentor externo para
se evitar a migracgéo interna da sonda. O retentor pode ser feito de um pedaco de
3 cm a 4 cm de um tubo de latex ou silicone, com dois orificios transversais
alinhados e simétricos, através dos quais a sonda sera atravessada. %

Além disso, deve-se colocar um adaptador em sua extremidade de entrada
para permitir a conexao dos equipos de alimentacdo e seu fechamento quando
nao estiver em uso. Embora as sondas de Foley venham sendo utilizadas
regularmente como sondas de reposicdo, seu material de construgcédo (latex) tem
sido associado a reacgfes alérgicas, além de frequentemente apresentar formacgéo

de tecido de granulagéo e disfungéo por rupturas repetidas de baldo causadas por

degradacéo precoce do material, corroido pelo &cido gastrico. ¥
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Os buttons séo dispositivos de gastrostomia que ficam adaptados no nivel
da pele e foram desenvolvidos por Gauderer e colaboradores ®® que tiveram a
intencéo de evitar o longo comprimento das sondas de gastrostomia em criangas
e pacientes ambulatoriais, além de reduzir as trocas frequentes de sondas de

reposicéo. ¥

Figura 5: Sonda Button\Mic-key® utilizada no HEB*.

*HEB, Hospital Estadual Bauru
Fonte: Acervo pessoal: Kit da sonda button da Kimberly-Clark (Mic-Key) usado no
ambulatério do HEB*. Materiais: extensdes, sonda ao nivel da pele e seringas.
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Figura 6: Sonda Button\Mic-key® utilizada no HEB*

*HEB, Hospital Estadual Bauru
Fonte: Acervo pessoal: Sonda button (ao nivel da pele) da Kimberly-Clark (Mic-
Key)

Figura 7: Sonda Button\Mic-key® utilizada no HEB*

*HEB, Hospital Estadual Bauru.
Fonte: Acervo pessoal: Sonda button e com medida 18FR X 2,0cm

Construidos de silicone ou poliuretano, existem modelos com retentor
interno balonado ou fixo (mas deformavel). Como ndo séo regulaveis, estao
disponiveis em varios comprimentos, sendo necessaria a avaliagdo previa da
espessura da parede, no trato da gastrostomia, antes da encomenda do

dispositivo. %
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Geralmente o familiar tem preferéncia por esta sonda por melhorar a rotina

familiar, facilitando nos cuidados com o dispositivo e com 0 paciente.

1.2 Paralisia cerebral

A definicdo inicial da expressédo paralisia cerebral (PC) surgiu na fase
neurolégica de Freud, ao estudar a sindrome ou moléstia de Little, o qual, em
1843, e depois, em 1853, descreveu uma enfermidade caracterizada por rigidez
muscular, predominando nos membros inferiores, e ocasionada por diferentes
transtornos provocados por asfixia do recém-nascido (RN) durante o nascimento.
(26)

Mais especificamente pode-se dizer que PC (paralisia cerebral) é uma
sindrome nao progressiva de lesdo cerebral causada por fatores operando em um
sistema nervoso imaturo, manifestando-se ao nascimento ou na vida pos-natal
precoce, mostrando, essencialmente, um disturbio irregular dos movimentos
voluntarios e, frequentemente, revelando déficits ou desvantagens associadas —

intelectuais, convulsivas, sensoriais e educacionais.®®

Por PC (paralisia cerebral) também sdo conhecidas uma forma de
Encefalopatias Cronicas Nao Evolutivas (ECNE) na qual sdo predominantes o0s
disturbios da motricidade " e qual a causa mais frequente de diminuicéo da forca
muscular no lactente é a “paralesia cerebral aténica”.

Néo é tarefa facil determinar a incidéncia de PC (paralisia cerebral),

justamente pelas dificuldades em se estabelecer critérios diagnosticos uniformes

e em vista de ndo ser moléstia de notificacdo compulséria. ?®
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Mesmo em paises do Primeiro Mundo, os dados estatisticos sao variaveis.
Na Inglaterra e em paises escandinavos admitia-se, na década de 1950, a
incidéncia de 1,5 casos de PC (paralisia cerebral) por 1000 nascidos vivos,
enquanto que nos Estados Unidos, variava de 1,5 a 5,9/1000. Hoje, neste ultimo
pais, admite-se a existéncia de 550 a 600 mil pacientes com PC (paralisia
cerebral). ?®

No Brasil, a estimativa provavel da incidéncia de PC (paralisia cerebral) deve
ser mais elevada por causa das condigBes de assisténcia pré e perinatal serem
satisfatoria apenas para uma pequena parcela da populagdo e a maioria sendo
mal assistida‘®®

Aqui a mortalidade infantil € maior e, portanto, a sobrevivéncia do recém-
nascido (RN) prematuro e de baixo peso seria menor, levando a um decréscimo
da ocorréncia de PC (paralisia cerebral). E um raciocinio l6gico; porém, tal
concluséo devera ser comprovada, com mais estudo a respeito. “®

Contudo, os disturbios do crescimento e nutricdo sdo problemas comuns de
saude secundarios em criancas com paralisia cerebral. A paralisia cerebral é a
deficiéncia fisica mais comum em criancas e afeta 3,6 / 1.000 criancas.

Para facilitar o entendimento desta patologia, abaixo segue a descri¢cao dos

3 tipos de PC (paralisia cerebral) existentes.

A. Paralisia Cerebral Espastica

Nesta secdo serdo abordadas as formas de paralisia cerebral espastica que

correspondem a % do total dos casos de PC (paralisia cerebral) e tem como tipos

clinicos a forma tetraplégica, hemiplégica e diplegia cerebral.
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a. Forma tetraplégica

E o tipo mais frequente, segundo os autores dinamarqueses. ©® E uma
forma muito grave, sendo superada nesse particular apenas pelas formas
denominadas rigidez que, a rigor, representariam formas mais grave de
tetraplegia.®”As manifestacdes clinicas sdo, em geral, observadas desde o
nascimento, embora a gravidade do quadro acentua-se na medida em que a
crianca vai crescendo. ¢©

O que ocorre é que hd uma imprépria distribuicdo do tono muscular, com
relativa hipotonia dos musculos dos membros e hipotonia dos eretores da cabeca
e do tronco. Como as familias se impressionam com o fato de a crianca néo
sustentar a cabeca na época normal, em torno dos trés meses, 0s pacientes sdo
referidos como flacidos, quando na realidade ja apresentam francos sinais de

espasticidade, principalmente quando manipulados. ©©

b. Forma hemiplégica

Esta forma de acordo com as experiéncias dos autores dinamarqueses,
ocorre em cerca de 20% dos casos de PC (paralisia cerebral) € e deveria ser
notada desde os primeiros dias de vida, porém, na pratica, iSSo nem sempre é
verificado. Em numerosos casos, particularmente naqueles em que a deficiéncia
motora € pouco intensa, as familias s6 levam a crianga & consulta com alguns
meses de vida, quando notam que ela usa 0os membros de um hemicorpo. ¢

O déficit motor € bem mais evidente no segundo semestre, quando a
atividade dos membros superiores se torna mais rica e variada e o paciente
comecga a utilizar os membros inferiores para manter-se em pé, engatinhar e

andar.®®

26



Hé hipertonia em flexdo do membro superior e em extensao no inferior, o pé
assume apoio sobre os dedos, que se tornam deformados e com posicoes
viciosas, em virtude da retracdo do tend&o do calcaneo e essas alteragcbes da
anatomia do pé vao tornar, com o decorrer do tempo, a marcha ainda mais

defeituosa, principalmente quando a crian¢ca anda depressa ou corre. (26)

C. Forma diplégica

Ocorre em 17,7% © e de inicio ndo e facil o diagnéstico preciso desse tipo,
em muitos pacientes encontram-se grande predominio dos distlrbios motores e
do tono nos membros inferiores, sendo 0s superiores pouco atingidos.

Entretanto, o exame neuroldgico vai mostrar nitidos sinais de dificuldade na
execucdo de movimentos mais precisos. °

O quadro neurolégico é caracterizado por comprometimento motor dos
membros inferiores. No primeiro semestre jA se pode notar, em muitos casos,
atraso no ultrapassar as etapas de controle da cabeca e do tronco e h4 quase

sempre retardo para sentar-se ou manter-se sentado. ?®

B. Forma atetésica

Encontrada com frequéncia semelhante aquela referida para as diplegias,
representando 16,9% dos casos estudados pelos autores dinamarqueses. ¥ A
incidéncia dessa forma deve variar muito de um pais para o outro, em funcéo dos
cuidados proporcionados aos recém-nascidos, pois na maior parte dos casos a
etiologia dessa forma esta ligada a ictericia grave neonatal, que em cerca de
metade destes, se associa a asfixia. “® Neste caso, a encefalopatia bilirrubinica ja
se manifesta desde o primeiro més com intensa hipertonia em extenséo, que faz o

RN (recém nascido) assumir a posicdo de opistétono, com a acentuacdo do
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reflexo tdnico - cervical, que perdura por varios meses, em vez de se atenuar e
desaparecer no decorrer do segundo més, conforme se observa nas criangas
normais. Os pacientes nunca chegam a assumir posicdo sentada, mantendo-se
no leito com grande hipertonia em extensdo, que se acentua durante a
manipulacéo e com as oscilagbes emocionais. A degluticAo e a mastigacdo sao
dificeis, em muitos casos, nunca chega a se desenvolver, a articulacdo verbal é

disartrica e de dificil entendimento. ¢

C. Forma ataxica

E mais raro, ndo atingindo 2% do total que se observa na literatura ®” e o
quadro é dominado pela incoordenacdo estatica e cinética. Os pacientes
apresentam tremores de agdo assimétrica, a marcha € ataxica e a fala disartica. O
tono muscular é variavel, mas dominado pela hipotonia, ndo se notando sinais de

espasticidade. ¢®

D. Formas mistas

Encontram-se combinadas algumas das manifestacbes acima referidas. A
mais frequente delas é a da atetose com tetraplegia e com a ataxia, embora a
semiologia seja complicada pela superposicdo das manifestagcbes que se

confundem.®®
E. Rigidez
Uma forma nao incomum, destacando-se pela extrema gravidade que deve

ser melhor entendida como uma forma grave da tetraplegia.®

F. Forma flacida
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E pouco frequente e das mais graves, com comprometimento motor intenso
e desenvolvimento da inteligéncia bastante limitado, os reflexos sdo pouco nitidos
e o reflexo cutaneo - plantar geralmente se apresenta em flexdo. A maior parte
desses casos ndo desenvolve a fala, terminado seus dias em hospitais ou
entidades destinados as formas graves. ®

Assim, criangcas com PC (paralisia cerebral), frequentemente tem um
crescimento deficiente. E por estas questdes estas criancas tém o0 seu
crescimento cada vez mais longe das criangas normais. As razdes para O
crescimento deficiente sdo multifatoriais e incluem nutricionais, hormonais, fisicos
e as causas neuroldgicas. No entanto, parece que a maior parte do fraco
crescimento esta relacionada com desnutricdo aguda e crdnica em varios pontos
ao longo da vida. ¢V

A desnutricdo esta estritamente relacionada a alimentagdo ineficiente,
inadequada e insuficiente, enquanto remedidvel em certa medida, esta
alimentacdo insatisfatéria muitas vezes ndo podem ser superadas.
Consequentemente, em criangas com PC (paralisia cerebral), geralmente grave, a
desnutricdo é muitas vezes tratada por meio da utilizacdo de uma gastrostomia,
ighorando a alimentac&o inadequada via oral. ¢V

Uma contribuic&o significativa para o baixo crescimento em criangas com PC
(paralisia cerebral) é o estado nutricional deficiente. A desnutricdo ocorre quando
uma crianga € incapaz de ingerir e/ou absorver os nutrientes necessarios, devido
a dificuldade de alimentagcdo ou escassez, ou quando as necessidades da
crianga, por causa de doenca ou aumento da taxa metabdlica, excede o que ela
pode ou consegue consumir. Desnutricdo em criancas com PC (paralisia cerebral)

é frequentemente causada por ma funcdo motora oral, o que prejudica a
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habilidade da crianca em consumir calorias e nutrientes necessarios para suportar
o crescimento. ©?

A disfagia causada por doencas neuroldgicas que envolvem, principalmente,
as duas primeiras fases de degluticdo, que 14 na frente, € definida como disfagia
orofaringea, € um problema frequentemente encontrado com um forte impacto
social. ¥

Para detectar a disfagia realiza-se o exame de videofluroscopia que faz uma
investigacdo radioldgica baseada no registro de imagens fluoroscopicas que
aparecem no monitor de uma maquina de Raio-X e enquanto o paciente realiza
degluticio de um bolus radio—opaco; deste modo poderd ser visualizada a
aspiracdo ou penetracao de alimentos para fora do es6fago e estdomago.®

Muitas criangas, que sdo encaminhadas para alimentagcdo e avaliagdo da
degluticdo, passam tanto por avaliacao clinica como por um estudo da degluticdo
(videofluroscopia), isto particularmente quando a aspiracdo e penetracdo sao
suspeitas. Estas condicbes sdo de preocupagdo por comprometer a saude da
crianca. ®%

Recém-nascidos com anomalias congénitas e/ou comprometimento
neuroldgico grave, frequentemente ndo podem engolir depois do nascimento.
Nestes recém-nascidos, a alimentacdo oral esta associada com hipoxemia e
pneumonia por aspiracdo, o qual € uma complicagdo grave relatada em até
20,00% nesta populacdo de pacientes com PC (paralisia cerebral). Considerando
isto, 0 estabelecimento de uma via para a alimentag&o entérica € obrigatoria, seja
através da inser¢cdo de um tubo nasogastrico ou realizando uma gastrostoma
cirirgica ou endoscoépica. ©°

Pela importancia do cuidado requerido as criangcas com gastrostomias, tendo

por necessidade intrinsica que o familiar e a equipe de saude se articulem é que
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se abordara o tema em especifico sobre o cuidar, os cuidados no limite do

domicilio, conceitos sobre equipe multiprofissional e nutricional.

1.3 O cuidar

O cuidar sempre esteve presente na vida humana como elemento essencial
para a existéncia. A dimensdo do cuidado tecnolégico, em varias medidas
também fizeram e fazem parte das civilizagdes, aplicadas no dia a dia e nas
praticas de cura.

O termo cuidado deriva-se do latim “cogitatus”, do inglés “carion”, e das
palavras géticas “Kara” ou “Karon”. Como substantivo, cuidado deriva-se de Kara,
0 que significa aflicdo, pesar ou tristeza. Como verbo, “cuidar” (de carion) significa
“ter preocupacgao por” ou “sentir uma inclinagdo ou preferéncia”, ou ainda,
“respeitar/considerar”, no sentido de ligacdo de afeto, amor, carinho e simpatia.
(36)

Na lingua portuguesa, o vocabulo cuidado ndo é especifico para definir a
tarefa desenvolvida pelas pessoas que cuidavam de outrem em todas as culturas.
A palavra nos traz a ideia de responsabilidade, sugere atitudes e sentimentos que
podem levar a uma relagdo entre pessoas, isto €, a uma pratica, uma agao social.
Esta acdo social era comandada pelas representacdes simbdlicas que, até o
século XVII, estavam ligadas a religigo. ©¢”

A palavra cuidar, também expressa, a atencdo que as pessoas tém uma
com as outras, ndo importando seu grau de parentesco, e que pode ser um
familiar, amigo, vizinho ou até profissionais da satde ©®

No processo de trabalho em saude o profissional fica exposto ha varias
situacdes que impdem limites como o0 stress, que € um sentimento bem

conhecido, principalmente pelas enfermeiras. Isto é deflagrado pelo contato
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constante com pessoas que estdo, fisica e mentalmente doentes, acometidas de
vérias formas. ©9

Cuidar de pacientes que apresentam doencas incuraveis, ou com gravidade
explicita é uma das tarefas angustiantes para a enfermeira. Estes profissionais
confrontam-se com a ameaca e a realidade do sofrimento e da morte o tempo
todo. 9

Ainda assim, pede-se que, em especial o enfermeiro, tenha condi¢Ges para
realizar as avaliagfes clinicas individualizadas, que caiba a familia neste contexto,
pois, ela é uma unidade que deve ser incluida no planejamento da assisténcia.
Espera-se que sejam aplicados modelos assistenciais que sistematizem a
assisténcia, com visado sistémica e multidimensional e, desta forma, possam
atender as demandas urgentes e inadiaveis da pessoa em seu processo de
adoecimento. “°

Os profissionais de enfermagem devem também ter em mente as
dificuldades que as pessoas leigas possuem para assimilar tantas informacgdes e
contetidos desconhecidos para elas. "

Considera-se neste processo, o nivel de conhecimento que cada um tem por
caracteristica pessoal, sabendo-se que a maioria dos cuidadores € leiga, e para
se estabelecer o cuidado, muitos fatores estardo influenciando. Os familiares de
pacientes estomizados, foco desta pesquisa, certamente esperam ter além do
conhecimento para a pratica do cuidar de seu familiar, a condicdo de ser apoiado
durante todo o processo. “?

Deve-se ressaltar que a familia exerce influéncia sobre a satude do paciente;
por isso, para o cuidado centrado na familia considera-se seguir os seguintes
pressupostos: reconhecer a forca da familia como uma constate na vida da

crianca; facilitar a colaboracdo entre pais e profissionais em todos os niveis de

32



cuidado a saude; respeitar e valorizar a diversidade cultural, racial, étnica e
socioecon6mica da familia; reconhecer as forcas e individualidades da familia,
respeitando os diferentes métodos de enfrentamento; compartilhar informacdes
imparciais continuamente com a familia; responder as necessidades de
desenvolvimento da crianca e da familia; adotar politicas de praticas que
fornecem apoio emocional e financeiro; planejar um cuidado flexivel,
culturalmente competente e que responda as necessidades da familia; encorajar
e facilitar o suporte familiar e da rede apoio. *®

Perante isto, apresenta-se alguns conceitos sobre os cuidados domiciliares,

foco de atencgéo primordial a crianca estomizada.

A. Cuidados Domiciliares

A perspectiva do cuidado na dimensao domiciliar deve ser pensada, pois
neste contexto ha inumeros relatos das experiéncias de pessoas com
acometimentos e seus familiares e/ou cuidadores que por meio destas agles
proporcionam a sobrevivéncia de um numero elevado de criangas. Muitas sdo
dependentes de tecnologias e necessitam de manejos de dispositivos e
aparelhos. “%

Mesmo com 0s avancgos tecnoldgicos da Medicina, nem sempre o sistema
de saude é capaz de devolver as familias de origem uma crianga ou adolescente
saudavel. Em muitos casos, esse filho pode trazer consigo um prognostico
sombrio, marcado por incapacidades, as mais diversas, perdendo de vista
habilidades que caracterizam a nocao de infancia que todos nos temos, como o

direito a correr, brincar e crescer. “¥
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Assim, o grau de dependéncia de cuidados e de apoio biopsicossocial pode
ser tdo variavel quanto sdo os diagndsticos e a diversidade dos quadros que se
apresentam atualmente no contexto de atencéo a satde. “*

O planejamento da transicdo com os avang¢os na medicina, muitas criancas
com necessidades especiais de salde estéo sobrevivendo até a idade adulta “® e
muitos provedores se sentem despreparados para cuidar desses pacientes. “©

No entanto, para cuidar de seu filho ou familiar, o cuidador necessita ser
potencializado como cuidador e para isso precisa ser auxiliado. “? Pois o cuidar
de alguém requer de cada um a compreensdo do outro como ser humano,
integral. O cuidador precisa perceber o sofrimento do doente e compreender seu
momento de dor. "

Os cuidadores devem saber lidar com suas emocoes, ter “competéncia
emocional’, a fim de que essas nao influenciem na sua participagédo no cuidado. A
paciéncia e a resposta adequada as situacdes, facilitam a sua participacgéo. (1)

E importante frisar que a percepcdo do cuidador sobre o quanto as tarefas
relativas aos cuidados afetam sua vida e sua rotina, influencia diretamente a
atividade de cuidar. Sabendo de todas as dificuldades que a familia ird encontrar
a equipe de enfermagem tem que orienta-los com relagcédo a divisdo do trabalho
domiciliar. “?

A familia é constituida de pessoas com personalidades e objetivos de vida
diferente, por isso, € importante estar atento a individualidade e unicidade de cada

um. @V

As criancas frageis clinicamente e com cuidados complexos vivem em
casas, muitas vezes necessitam de apoio tecnologico, como: oxigénio
suplementar, monitores respiratérios ou cardiacos, ventilagdo mecénica,

dispositivos de acesso vasculares, e/ou com tubos de alimentacdo. Estas criangas
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sao principalmente cuidadas pelos pais e frequentemente com a assisténcia de
satde em enfermagem em casa. “®

As criangcas que sdo dependentes de tecnologia s&do afetadas
emocionalmente, socialmente e academicamente e tem prejudicado sua
gualidade de vida e suas familias também suportam dificuldades emocionais,
isolamento social, divisdes dos membros da familia e rivalidades entre irm&os. “°

E verdade que muitas criangas dependentes de outros para seus cuidados,
nao sao participantes ativos na escola e ndo vivem de forma independente, seu
cuidado é caro e extremamente demorado. Muitos morrem cedo ou requerem
cuidados extensos para a duracéo da sua vida. “©

Portanto, na medida em que se transfere a responsabilidade do cuidado
para os familiares, bem como, a utilizagcdo das tecnologias, e isto fora dos
dominios dos profissionais, sabidamente emergem sobrecargas emocionais,
sociais e financeiras, que somente podem ser amenizadas por a¢gdes educativas
que priorizem a autonomia, o acolhimento e o suporte social. ®°

Perante essa realidade explicitada, auxiliar a reflexdo sobre a melhor acdo
gue cada caso demanda, com o objetivo de atualizar, renovar, simplificar, tornar
mais eficiente a pratica e as acgbes nela envolvidas, podemos gerar novos
conhecimentos.

Diante deste fato, sabendo que o cuidado com as criangas seré realizado
pelos familiares que assumirdo os cuidados € necessario que produzamos 0O
envolvimento da familia nesse processo, com ac¢des intencionais direcionadas a
educacgdo para a saude na perspectiva da prevencdo e promocao. 42 Abordar

conceitos sobre equipe multiprofissional é de extrema importancia no tocante as

dificuldades que as familias enfrentam, sendo este o objeto do item a sequir.
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1.4 Equipe multiprofissional

A proposta de trabalho em equipe tem sido veiculada como estratégia para
enfrentar o intenso processo de especializa¢do na area da salde. Esse processo
tende a aprofundar verticalmente o conhecimento e a intervengcdo em aspectos
individualizados das necessidades de saude, sem contemplar simultaneamente a
articulacéo das acdes e do saber. 3

Na literatura consultada sobre equipe de saude, observou-se que sao
relativamente raras as definicbes de equipe. O levantamento bibliografico mostrou
predominéncia da abordagem estritamente técnica, em que o trabalho de cada
area profissional €& apreendido como conjunto de atribuicbes, tarefas ou
atividades. Nesse enfoque, a nog¢do de equipe multiprofissional € tomada como
uma realidade, uma vez que existem profissionais de diferentes &reas atuando
conjuntamente. ©?

Entretanto, o trabalho em equipe ndo pressupde abolir as especificidades
do trabalho, pois as diferencas técnicas expressam a possibilidade de
contribuicdo da divisdo do trabalho para a melhoria dos servicos prestados a
medida que a especialidade permite o aprimoramento do conhecimento e do
desempenho técnico em determinada area de atuacéo. ©®

Os profissionais de saude destacam as necessidades de preservar as
especificidades de cada trabalho especializado, contudo, também expressam a
necessidade de flexibilizar a divisdo do trabalho, ou seja, os profissionais realizam
intervencdes préprias de suas respectivas areas, mas também executam acgdes
comuns como: recepg¢ao, acolhimento, grupos educativos, grupos operativos e

outros.®®

36



Assim, o trabalho em equipe multiprofissional consiste uma modalidade de
trabalho coletivo que se configura na relacdo reciproca entre as multiplas
intervencdes técnicas e a interacdo dos agentes de diferentes areas profissionais
por meio da comunicacao, da mediacéo simbélica da linguagem. &3

O trabalho em equipe ocorre no contexto das situacdes objetivas de
trabalho, nas quais se mantém a flexibilidade da divisdo do trabalho e da
autonomia técnica com interdependéncia ao lado das rela¢des hierarquicas entre
os diferentes niveis de subordinagdo, possibilitando a construcdo da equipe-
integracdo mesmo em situacdes nas quais se mantém relacbes assimétricas
entre os distintos profissionais. ¢*

Diante destes fatos, dizemos que a maioria dos pacientes que sao
submetidos a procedimentos e necessitam de cuidados domiciliares, que tém
como pontos fundamentais, o paciente, a familia, o contexto familiar e o cuidador,
necessitam de uma equipe multiprofissional para oferecer suporte e cuidados.“?

Passa-se a seguir, conceitos nutricionais que € de grande relevancia para o

entendimento da realidade dos pacientes deste estudo.

1.5 Nutricéo

Disturbios do crescimento e nutricdo sdo problemas de saude secundarios
comuns em criangas com paralisia cerebral. O crescimento fisico € uma medida
fundamental da salde e bem-estar em criancas, e o crescimento anormal pode
ser considerado um sinal de alterac&o do estado nutricional de uma crianca. % %%

Mesmo sob aparentemente boas condicdes de vida como: ambiente
adequado e atencdo médica regular, criancas com PC (paralisia cerebral)

crescem mais lentamente que criancas normais. Diminuicdo da gordura corporal e
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crescimento global deficiente s&o comuns em criangcas com PC (paralisia
cerebral), estas alteragbes no desenvolvimento destes pacientes esta
intimamente relacionado com a desnutricdo, 0 que leva a um aumento da
necessidade de cuidados de salde destes pacientes. ¢

A desnutricdo compromete o crescimento e o desenvolvimento infantil,
podendo levar a danos irreversiveis, inclusive cerebrais. Isto dependera da sua
gravidade e do tempo de exposicdo, dai a importdncia de se avaliar
sistematicamente o estado nutricional, principalmente em criancas hospitalizadas.

Segundo a Associacdo Americana de Saude Publica, o estado nutricional é
a condicdo de saude de um individuo influenciada pelo consumo e pela utilizacdo
de nutrientes e identificada pela somatéria de informa¢Bes obtidas de estudos
fisicos, bioquimicos, clinicos e dietéticos. Portanto, refletira no equilibrio entre a
ingestao balanceada de alimentos e o consumo de energia necessaria para
manter as fun¢des diarias do organismo.

A Avaliacdo do Estado Nutricional é essencial para o estabelecimento de
atitudes de intervengdo e visa: identificar pacientes desnutridos ou obesos;
quantificar e classificar o tipo de alteragcao nutricional; verificar os efeitos das
doencas na nutricdo e no metabolismo, auxiliar no progndstico de risco, e
acompanhar a eficacia da terapia nutricional preconizada.

Dessa forma, é de fundamental importancia a padronizacdo da metodologia
a ser utilizada para cada faixa etaria, uniformizando os critérios de avaliacdo
empregandos pela equipe. Uma avaliacdo completa do estado nutricional inclui:
histéria médica, social e dietética; dados antropométricos; avaliacdo clinica e
bioquimica.

Dentre os métodos disponiveis, 0s antropométricos, que possibilitam a

avaliacdo da densidade corporal e dos estogues de massa magra e tecido
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adiposo, além de permitirem a monitorizagcdo do crescimento sdo os mais usados
para o acompanhamento do estado nutricional de criancas e adultos.

Os indicadores mais utilizados para avaliagdo do estado nutricional de
criancas sao as medidas de peso e estatura. Para classificacdo e avaliacdo do
estado nutricional sdo utilizados referenciais da literatura que se baseiam em
percentis pela adequacado percentual ®®°% e pelo Escore-Z ©®® que relacionam o
peso para idade, altura para idade e peso para altura.

Existem situacdes especiais que requerem avaliagcbes especificas, como por
exemplo, correcédo para a prematuridade, Sindrome de Down, Paralisia Cerebral,
entre outors.

Krick ®Y desenvolveu curvas de crescimento (P/l, E/l e P/E), ap6s
estudarem 360 (175 do género feminino e 185 do masculino ) criangas com
paralisia cerebral quadriplégica, com o objetivo de proporcionar um padrdo de
referéncia de crescimento para criangcas com paralisia cerebral tetraplégica.

As medidas foram tomadas no momento da visita em uma clinica ortopédica
e da revisao retrospectiva de prontuarios. A estatistica foi realizada para verificar
diferencas significativas em relagcdo aos graficos de crescimento do Centro
Nacional de Estatisticas de Saude (NCHS) e os resultados dos graficos de
crescimento foram construidos para meninos e meninas de idade entre 0 a 10
anos. ©

Diante destes fatos, dizemos que a maioria dos pacientes que sao
submetidos a gastrostomia e necessitam de cuidados domiciliares, que tem como
pontos fundamentais o paciente, a familia, o contexto familiar e o cuidador,
necessitam de uma equipe multiprofissional para oferecer suporte e cuidados. “V

O cuidado domiciliar de crianga com gastrostomia pode dificultar a acdo do

cuidador, pelas suas especificidades e pela complexidade em vivenciar estas
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atividades com uma pessoa tdo dependente e significativa. E necessario
conhecer esta demanda dos cuidados podendo reorganizar o trabalho do
enfermeiro, no sentido de utilizacdo de modelos assistenciais que contemplem o
preparo adequado desses cuidadores.

Diante disto, como membro da equipe, pode-se perceber a importancia do
papel que cada membro da equipe tem, pois as competéncias especificas sao
complementadas e assim tem-se 0 objetivo de assistir a crianca e familia de
maneira mais integral.

O paciente inserido neste contexto, por todos os limites clinicos que
apresenta, bem como, pelas dificuldades inerentes as condi¢cdes pessoais dos
familiares incumbidos em prestarem o cuidado, justificam com clareza a validade
deste estudo.

Conhecer os limites de maneira sistematica podera ajudar na promogao dos
cuidados de forma ampliada e oferecer o suporte, a orientacdo e a educacao para
saude, o que podera possibilitar a assisténcia com menor comprometimento.

Houve o interesse em verificar e analisar como tem se dado o cuidado
oferecido pelas maes, pais, avés, ou seja, o cuidador principal, eleito em cada
familia, conforme sua dindmica peculiar.

Pelo exposto, a finalidade desta pesquisa esta em buscar os dados e
informacdes com familiares, com a intencdo de propor novas estratégias e
promover formas de comunicacao que facilitem a abordagem em domicilio.

Perante os pontos ja apresentados, tem-se como questdo para o estudo,
qual o perfil dos pacientes atendidos neste servico, por esta equipe
interdisciplinar? E quais as demandas e dificuldades apresentadas pelos
familiares ou cuidadores dos pacientes com gastrostomia nos domicilios?

Passa-se entédo a apresentar 0os objetivos.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

O estudo tem como objetivo verificar o perfil epidemiolégico dos pacientes
portadores de gastrostomia e analisar as principais dificuldades inerentes as

demandas apresentadas pelos cuidadores no dia a dia em seus domicilios.

2.2 Objetivos Especificos

. Verificar o perfil dos pacientes quanto a: idade, sexo, etnia, diagnostico
médico, diagndstico nutricional, peso, altura estimada antes, no retorno e pos-
operatério tardio de até seis meses e quantos tipos via de alimentacdo
(gastrostomia ou juntamente com via oral);

. Caracterizar os cuidadores quanto a: idade, sexo, etnia, grau de
parentesco, escolaridade, profissdo, nimero de pessoas que moram na mesma
casa, renda, condi¢bes de moradia e tipo de transporte que usam;

. Identificar as dificuldades apresentadas pelos cuidadores/familiares no

cuidado aos pacientes gastrostomizados em domicilio.
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3 METODO

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério, transversal e quantitativo, a
ser realizado no ambulatério de assisténcia a pacientes gastrostomizados do
Ambulatério Interdisciplinar para Paciente Infantil Portador de Encefalopatia e

Gastrostomia (AIPEG) no Hospital Estadual de Bauru (HEB), Bauru, S&o Paulo.

3.2 Procedimentos éticos

Em conformidade com as diretrizes nacionais e internacionais para
pesquisa com seres humanos do Conselho para a Organizagéo Internacional de
Ciéncias Médicas (CIMS) e da resolucdo n.° 196/96 do Conselho Nacional de
Satde ©®? este projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Medicina de Botucatu, SP.

O parecer favoravel consta no oficio n.° 566/2011, com protocolo

CEP 4104-2011 na reunido para aprovacao do dia 05/12/2011. (Anexo 1)

3.3 Local do estudo

Foi instituido este Ambulatorio Interdisciplinar para Paciente Infantil Portador

de Encefalopatia e Gastrostomia (AIPEG) em 2006, no HEB (Hospital Estadual
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Bauru), composto por profissionais como: cirurgido pediatrico, neuropediatrico,
pediatra, fonoaudidloga, psicélogo, assistente social, nutricionista e enfermeiro.

A proposta, desde o inicio, € acompanhar a criangca com diagnostico de
disfagia com encefalopatias e com indicagcéo para gastrostomia. Isto ocorre com a
avaliacdo clinica realizada por todos profissionais da equipe, e tendo a
confirmacéo do exame de videofluoroscopia para disfagia o paciente segue em
programacao cirdrgica para gastrostomia, sendo tudo € relatado no prontuario
eletrénico.

Assim, para a equipe trabalhar adequadamente, segue-se a descricdo das
normas e rotinas do HEB, e cada membro tem as suas atribuicbes como:

. Nutricionista “presta atendimento a todos 0s pacientes que possuem ou
realizardo gastrostomia, auxiliando na indicacdo do procedimento da
gastrostomia. O paciente sera acompanhado pela nutricionista durante a
internacdo até a alta e posteriormente acompanhado pela equipe” (63)

. Fonoaudidlogo “avalia o quadro de degluticdo e sugeri a via alternativa de
alimentacdo de longa permanéncia. Apoés realizacdo da gastrostomia, o paciente
serd acompanhado no grupo, avaliando-se a possibilidade de introducdo e
manutencao da via oral parcial” ¢

. Assistente Social “atende por meio de interconsulta, toda vez que a equipe
julgar necessario ou por solicitacdo do acompanhante do paciente” (63)

. Psicologo “tem como atribuicbes o atendimento psicolégico de todos os
familiares e/ou acompanhantes dos pacientes no momento pré e poés-
gastrostomia. Serdo utilizados instrumentos (roteiro de entrevista) e técnicas da
psicologia, bem como, realizadas as intervencdes psicologicas mediante

necessidade de cada caso” ¥
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. Médico cirurgido pediatrico “avalia o0s pacientes com doenca
potencialmente reversivel, ou doenca incuravel, mas com potencial de sobrevida
longo, ou pacientes terminais seriamente debilitados. Seleciona os pacientes para
0 procedimento (gastrostomia), com todos 0s exames prontos e consentimentos
da familia e exclui pacientes com contraindicacdes, as contraindicagfes s&o
discutidas caso a caso, com avalia¢cbes de toda equipe” (63)

. Ao cirurgido pediatrico ainda cabe “orientar no pds-operatério relacionado a
gastrostomia. Observar sinais de complicacées gastroenteroldgicas relacionadas
a gastrostomia” ©®

. Médico clinico pediatra cabe “prestar atendimento médico pediatrico a
todos os pacientes do grupo, com orientacdes alimentares, vacinais e preventivas,
solicitar exames, internagcbes e conduzir pacientes que comparecam ao
ambulatério com doencas agudas, além de participar das discussdes para
indicac&o da gastrostomia” ©¢*

. Médico neurologista pediatrico “avalia e auxilia no tratamento e
investigacédo do paciente portador de encefalopatia cronica e suas complicagbes
tais como espasticidade, deformidades osteo-articulares, epilepsia, alteracdes
comportamentais, sialorréia, distarbios do sono, cefaléias e dor neuropética,
contribuindo para melhora de sua qualidade de vida e promog¢do da saude como
um todo” ©¥

. Enfermeiro cabe  “realizar consulta de enfermagem  onde
paciente/familiares/cuidadores receberdo orientagbes com demonstracdo dos
cuidados com a sonda/gastrostomia e realizar troca de sonda de gastrostomia

mediante prescricdo médica”®®
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Este grupo de profissionais reline-se uma vez na semana e avalia as
indicacOes de gastrostomia em criangas com paralisia cerebral (PC), ou outras

encefalopatias e neste contexto de trabalho nasceu a idéia desta pesquisa.

3.4 Populacao

O ambulatério tem a particularidade de ser designado para pacientes
infantis, porém, com o passar dos anos as crian¢as se tornaram adultas e por nao
haver outra equipe de semelhante trabalho para os adultos a equipe do AIPEG
(Ambulatério Interdisciplinar de Paciente Infantil Portador de Encefalopatia e
Gastrostomia) decidiu continuar fazendo o acompanhamento destes pacientes.

O atendimento é realizado todas as tercas-feiras no periodo da manha, os
pacientes sdo consultados por todos os profissionais individualmente e apds este
tempo a equipe se relne e decide o que sera proposto para cada paciente, mas
em conjunto, a equipe, familia e paciente, como proposta terapéutica muitas
vezes sugere-se a gastrostomia.

A rotina das consultas do ambulatério inicialmente funcionava com quatro
atendimentos, sendo um caso novo a cada semana, porém, atualmente sdo
atendidos em torno de nove pacientes e mantendo um caso novo a cada semana.

No periodo de estudo, janeiro a junho de 2012, oitenta e cinco pacientes
eram assistidos no ambulatério, destes, cinquenta foram incluidos no estudo. Dos
trinta e cinco pacientes restantes, dezesseis foram excluidos, quatro pacientes
sofreram Obitos, dois pacientes perderam segmento, um paciente obteve alta e
doze pacientes ndo comparecem nos agendamentos do periodo em estudo.

A populagdo do estudo era composta por pacientes com encefalopatias,

portadores de gastrostomia, com diagndstico de disfagia, com aspiracao
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silenciosa ou nao e, na sua maioria com idade inferior a dezoito anos, apenas oito
eram maiores de idade.

O critério de selecdo para 0s sujeitos era: 0s pacientes deveriam ter, no
minimo, passado pelo tempo de seis meses pos-cirurgia € comparecer no
ambulatério AIPEG (Ambulatério Interdisciplinar de Paciente Infantil Portador de
Encefalopatia e Gastrostomia) em consulta agendada no periodo de coleta de
dados deste trabalho.

Seus cuidadores e/ou familiares, que também faziam parte do estudo, eram

abordados conforme o agendamento.

3.5 Instrumento para coleta de dados

Todo o atendimento realizado junto ao paciente é descrito e registrado no
prontuério eletrénico, e todos os profissionais tem acesso para considerar o que
0s outros profissionais propuseram e como registraram suas observacoes, bem
com as condutas decididas pelo grupo.

O prontuério eletrbnico compde-se do numero de cadastro do paciente e sua
identificacdo. Na data determinada da consulta € registrado o atendimento, o que
facilita a todos profissionais o acompanhamento das decisbes e de todos os
procedimentos feitos nos pacientes.

Conforme demonstrado na figura 8 e 9, observam-se as telas em que estes

dados sao registrados.
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Figura 8: Prontuério Eletronico do Paciente

Registro: Home: Idads Cor/Rags Datadeintsmagds:  Enfermaria Lsito:

" - N tendi s
Atendimento pariEo - Tampo

Data Serie| =

Cadign Diagndstico Hipdtese diagndstica

<

|
1

Fonte: Foto do prontuério eletrénico do Hospital Estadual Bauru

Figura 9: Cadastro de paciente

Pesguisa  Auditoria  Relatdrios  Etiquetas  Ajustar painel  [lkimasenha Acesso  Consulka Receppdo  Sair

Fonte: Foto do cadastro pessoal do paciente no sitema de informética do Hospltal
Estadual Bauru

E assim, o perfil dos pacientes foi coletado deste prontuario eletrénico
conforme as questdes a serem investigadas constantes no Apéndice 2.
Foi aplicado um questionario (Apéndice 3), pela propria pesquisadora e por

uma colaboradora treinada, com questdes abertas e fechadas no momento do
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atendimento ambulatorial, tendo como objetivo, o levantamento da demanda dos
cuidados em domicilio.

Nos dias de consultas com a equipe do AIPEG (Ambulatério Interdisciplinar
de Paciente Infantii Portador de Encefalopatia e Gastrostomia), o0s
familiares/cuidadores foram convidados, conforme as recomendacgdes éticas, para
participarem do estudo apdés assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (apéndice 1). Foram apreendidas as dificuldades relativas aos
cuidados nos domicilios dos pacientes gastrostomizados.

Foi aplicado termo de consentimento livre e esclarecido para 2 maes que
autorizaram fotografia da gastrostomia de seus filhos para visualizacéo de lesdes

nas mesmas.

3.6 Analise dos dados

Inicialmente, foi feita uma descritiva com frequéncia e porcentagem para as
variaveis quantitativas e médias, desvio padrdo, mediana, valor minimo e maximo.

Para verificar a correlagdo entre a quantidade de dieta e o tempo de
administracdo foi feito & correlagdo de Person. As analises foram feitas pelo
programa SAS for Windows versao 9.2., apds o uso do programa de Excel 2007
para todas as variaveis e considerou-se p<0,05 como nivel de significancia.

A analise estatistica usada, correlacdo de Person (Pearson Correlation
Coefficients), para a relacdo ente ml das dietas para cada administragdo com o
tempo da administracdo com p=0,0335 e R=-0,30439, demonstrou que conforme
a quantidade em ml da dieta aumenta, o tempo de administracdo diminui, o que

pode provocar diarreias no paciente.
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4 RESULTADOS

Foram avaliados 50 pacientes e 50 cuidadores/familiares e o0s resultados
apresentados sédo relativos as variaveis dos cuidadores/familiares, as profissoes,
parentesco com o paciente, etnia, escolaridade, moradia, localidade da moradia e
transporte.

Os dados relativos as variaveis relacionadas ao paciente, sonda em uso
atual, ocorréncias de saida da sonda da gastrostomia, ocorréncias de lesdo da
pele perigastrostomia, sexo, etnia, cidade onde residem, o diagndstico meédico

principal e o diagndstico nutricional também s&o apresentados.

4.1 Dados referentes aos cuidadores

Segue a abaixo as informag0Oes e tabelas referentes aos dados colhidos dos
cuidadores.

A média para a idade em anos dos cuidadores era de 40,82+/- com minimo

de 25 anos e maximo de 70 anos e a renda média em saldrios minimos por

familia é de 2,32+/-; com valor maximo de 4,82 salarios minimos.
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Tabela 1: Distribuicdo das frequéncias das varidveis segundo profisséo,
parentesco com o paciente, escolaridade e etnia dos cuidadores. Bauru,

2012
Variaveis Frequéncias %
Profissdes Sem atividade 41 82,00
Outros 9 18,00
TOTAL 50 100,00
Mée 43 86,00
Parentesco A\V/o) 5 10,00
Outros 2 4,00
TOTAL 50 100,00
Ensino fundamental 20 40,00
completo e incompleto
Ensino médio completo e 42,00
. : 21
Escolaridade incompleto.
Ensino superior completo 4 8,00
e incompleto.
Analfabeto 5 10,00
TOTAL 50 100,00
Branca 35 70,00
Etnia Parda 12 24,00
Negra 3 6,00
TOTAL 50 100,00

Na tabela 1, nota-se a distribuicdo dos 50 cuidadores participantes de
acordo com a profissdo, parentesco com 0 paciente, escolaridade e etnia.
Observa-se que a maioria dos cuidadores em 82,00%, n&o possui atividade, 0s
outros 18% s&o respectivamente, autbnoma, aposentada, mecanico, costureira,
motorista, diarista, enfermeira e doceira. Quanto ao grau de parentesco, nota-se
predominancia da mée como cuidadora principal com 86,00% e os outros 4% séo
pai e tia paterna. Em relacdo a escolaridade verifica-se que 82,00% possuem
ensino médio e fundamental e quanto a etnia temos 70,00% dos cuidadores

brancos.
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Tabela 2: Distribuicdo das frequéncias das varidveis segundo composicdo de
pessoas das familias em estudo. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %

N°. Familias com 3 pessoas 15 30,00
pessoas Familias com 4 pessoas 12 24,00
nas Familias com 5 pessoas 11 22,00
familias Outros 12 24,00
TOTAL 50 100,00
NC. de Familia com 1 a 2 criangas 31 62,00
fiIHos Familia com 3 criangas 11 22,00

Familia sem criancas 8 16,00
TOTAL 50 100,00
Iciorﬁg Familias sem idosos 37 74,00
) Familias com 1 idoso ou 2 13 26,00
integrante .

=, idosos

familiar
TOTAL 50 100,00

Na tabela 2 observa-se a distribuicdo das variaveis segundo a composi¢ao
das pessoas dentro das familias e que os numeros de pessoas nas familias
variam de 3 a 5 pessoas em 76%, 0s outros 24% refere a 4 familias com 7
pessoas, 2 familias com 8 pessoas, 3 familias com 6 pessoas e 2 familias com 2
pessoas. A maioria, 62%, dessas familias possuem de 1 a 2 filhos e apenas 26%
tem um ou 2 idosos como integrante da familia. Dos 50 cuidadores principais em
guestdo 4 sao idosos e 8 familias possuem seus filhos pacientes acompanhados

no ambulatdrio com idade acima de 18 anos.
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Tabela 3: Distribuicdo das frequéncias das varidveis segundo as condi¢des de
moradia, bairro onde moram e tipo de condug&o que usam essas
familias em estudo. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %
Nimero 4 a5 cébmodos 31 62,00
de 6 cOmodos 8 16,00
comodos Outros 11 22,00
TOTAL 50 100,00
Com agua e luz elétrica 50 100,00
TOTAL 50 1000,00
Com chéao cimentado 49 98,00
Sem resposta 1 2,00
TOTAL 50 100,00
Laje 28 56,00
Cobertura Ceramica 10 20,00
Outros 12 24,00
TOTAL 50 100,00
Periferia 26 52,00
Bairro Centro 24 48,00
TOTAL 50 100,00
Publico 36 72,00
Condugao Particular 13 26,00
Outros 1 2,00
TOTAL 50 100,00

Na tabela 3, observa-se a distribuicdo das variaveis segundo as condi¢cbes
de moradia, bairro onde moram e tipo de condugdo que usam, em 50 familiares
entrevistados 62,00% moram em casa de 4 a 5 cébmodos, os outros, 7 familias
moram em 3 cémodos, 1 familia em 7 cémodos e 2 familias em 11 cdmodos. A
maioria absoluta mora em casa com agua encanada e luz elétrica.

Mostra-se também 56,00% dos pacientes com casas com laje, referente aos
outros mostra que 3 familias tém amianto como cobertura, 6 familias com
cobertura de pvc, 3 familias com cobertura de madeira. E ainda 52,00% familias

moram na periferia e 72,00% das familias usam conducao publica.
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4.2 Dados referentes aos pacientes

Seguem-se informacbes e tabelas referentes aos dados colhidos dos
pacientes:

Observa-se que 82,00% dos pacientes do estudo tém como diagnostico
principal paralesia cerebral, os outros 18,00% dos pacientes possuem outros
diagndsticos médicos principais respectivamente como: Distrofia muscular 2.00%,
Doencga dismielinizante 2.00%, Mau formag&o Dandy Walker 2.00%, Microcefalia
2.00%, Prematuridade extrema 2.00%, Refluxo gastrico esofagico 2.00%,
Sindrome Cornélio de Lange 2.00%, Sindrome de West 2.00% e Sindrome de
Silver Russel 2.00%.

A média de idade dos pacientes gira em torno de 11,43 anos, com idade

minima de 2 anos e com idade maxima de 28 anos de idade.

Tabela 4: Distribuicdo das frequéncias das varidveis segundo sexo, etnia e cidade
onde os pacientes residem. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %

Sexo Feminino 30 60,00

Masculino 20 40,00
TOTAL 50 100,00
Etnia Branco 35 70,00

Negro 4 8,00

Pardo 11 22,00
TOTAL 50 100,00

Bauru e Jau 23 46,00
Cidade Barra Bonita e

de Lencois Paulista 8 16,00

origem Cafelandia,

Dois Coérregos e Lins 6 12,00

Outros 13 26,00
TOTAL 50 100,00

53



Nesta tabela 4, apresentam-se as distribuicdes das frequéncias das
varidveis segundo sexo, etnia e cidade onde os pacientes residem. Verifica-se
gue 60,00% dos pacientes sdo do sexo feminino. Com relagdo a etnia tem-se
70,00% de pacientes com etnia branca. A cidade onde residem 36,00% dos
pacientes € Bauru, 10,00% dos pacientes sdo da cidade de Jau; 8,00% séo da
cidade de Barra Bonita; 8,00% s&o da cidade de Lencois Paulista; 4,00% séo da
cidade de Cafelandia, 4,00% sao da cidade de Dois Coérregos e 4,00% séo da
cidade de Lins, somando 12,00% e outros distribuidos na regido do DIRX
(Pederneiras 2,00%; Macatuba 2,00%; Bariri 2,00%; Arealva 2,00%; Avaré 2,00%;
Agudos 2,00%; lacanga 2,00%; Cabralia Paulista 2,00%; Promissdo 2,00%;
Pirajui 2,00%; Piratininga 2,00%; Luciandpolis 2,00% e Balbinos 2,00%, somando

26,00%).

Tabela 5: Distribuicdo das frequéncias das varidveis do tipo de gastrostomia
realizada, quais foram feitas no HEB, quantos dias de internagao o
paciente ficou para este procedimento. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %
Tipo de Qa§trpstomia 46 92,00
procedimento crurgica
Gastrostomia 4 8,00
endoscopica
TOTAL 50 100,00
Feitas no Sim 35 76,09
*

HEB N0 11 23,01
TOTAL 46 100,00
_ Dias ge 2 asb d|a~s de 20 57 15
internacdo do Internagao
procedimento

cirdrgico Outros 15 42,85
TOTAL 35 100,00

Nesta tabela 5, nota-se as distribuicbes das frequéncias das variaveis como:
gual tipo de gastrostomia realizada, quais foram feitas no HEB (Hospital Estadual

Bauru) e quantos dias de internagdo o paciente permaneceu no hospital para este
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procedimento. Dos 50 pacientes entrevistados 92,00% realizaram gastrostomia
cirurgica, destas somente 76,09% foram feitas no HEB (Hospital Estadual Bauru);
57,15% tiveram de 2 a 5 dias de internagéo para este procedimento e na variavel,
outros mostram que 14,28% dos pacientes ficaram internados de 6 a 10 dias,
8,57% dos pacientes ficaram de 11 a 20, 14,28% dos pacientes ficaram de 21 a
50 dias, 2,85% ficaram 72 dias e 2,85% dos pacientes ficaram 292 dias
internados por complicacdes do estado de saude.

Dos 50 pacientes do estudo, 72,00% né&o fazem uso de alimentacéo via oral

concomitante ao uso de alimentag&o por sonda de gastrostomia.

Tabela 6: Distribuicdo das frequéncias da variavel diagnostico nutricional dos
pacientes na primeira consulta com a nutricionista e que realizaram a
gastrostomia neste hospital. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %
Desnutricao 31 91,17
Eutrofia 2 5,88
Risco nutricional 1 2,95
TOTAL 34 100,00

Na tabela 6 observa-se frequéncias da variavel diagndstico nutricional dos
pacientes na 12 consulta com a nutricionista e que realizaram a gastrostomia
neste hospital, no entanto, 1 paciente ndo foi contemplado com o diagnostico
nutricional, pois ndo constava no prontuario do mesmo. Mas, vé-se que 91,17%
possuiam diagnostico de desnutricdo, 5,88% possuiam diagnostico de eutrofia e

2,95% possuiam diagnostico de risco nutricional.
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Tabela 7: Distribuicdo das frequéncias das variaveis com relagdo a participagéo
do paciente em instituicdo de ensino*, recebimento de dieta nesta
instituicdo, quem administra dieta nesta instituicdo e quem ensinou esta

pessoa. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %
! gﬂﬂﬁ;gg i Sim 32 64,00
; N&o 18 36,00
ensino
Total 50 100,00
Recebe
alimentacao Sim 30 93,75
nesta N&o 2 6,25
instituicdo
Total 32 100,00
Quem oferece Enfermagem 21 70,00
dieta nesta Mae 6 20,00
instituicéo Outros 3 10,00
Total 30 100,00
Ninguém,
pois 0s 14 46,66
funcionéarios ’
ja sabiam
Quem N&o sabe 5 16,66
orientou .
administrar Nao 4 13,34
dieta responderam
Mée 3 10,00
HEB 2 6,67
Outros 2 6,67
Total 30

Exemplos: APAE, SORRI e escola convencional.

Na tabela 7 observa-se frequéncias das variaveis com relacdo a
participacdo do paciente em instituicdo de ensino, recebimento de dieta nesta
instituicdo, quem administra dieta nesta instituicdo e quem ensinou esta pessoa.
64,00% dos pacientes em estudo frequentam uma instituicdo de ensino, 93,75%
sdo alimentados nas instituicdes, destes, 70,00% sao alimentados pela
enfermagem; Com relacdo aos outros 10,00% foram as professoras que
administram a dieta e uma mae nao sabe dizer se é a lactarista ou a enfermagem

gue administra dieta. Com relagdo a orientacdo para administracdo da dieta nas
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instituicdes, 46,66% dos cuidadores entrevistados relataram que os funcionarios
ja sabiam administrar dietas em sondas de gastrostomia, os demais, 6,67%
relatam que foram as fonoaudibélogas da SORRI e a enfermagem do HEB
(Hospital Estadual Bauru) que ensinaram as funcionarias da instituicdo

administrar a dieta.

4.3 Dados referentes as dificuldades encontradas pelos cuidadores

Seguem-se tabelas referentes aos dados colhidos das entrevistas realizadas
aos cuidadores e suas percepcdes com as dificuldades:

Tabela 8: Distribuigéo de frequéncias das variaveis referindo o uso de sonda atual nos
pacientes, relatos pelos cuidadores da sonda tipo foley, sonda tipo button e a
preferéncia de sonda que os mesmos tém. Bauru, 2012

Variaveis Fregiéncias %
Sonda Button 40 80,00
atual Foley 10 20,00
Total 50 100,00
Pontos 36 72,00
Relatos negativos
sobre a Pontos 9 18,00
Foley positivos
Outros 5 10,00
Total 50 100,00
Pontos 47 94,00
Relatos positivos
sobre Pontos 1 2,00
button negativos
Outros 2 4,00
Total 50 100,00
Nao lembra 23 46,00
Teve 12 24,00
Relatos problemas
sobrea  Nao gostou 4 8,00
Pezzer Gostou 5 10,00
Usou pouco 3 6,00
Nao usou 3 6,00
Total 50 100,00
Preferéncia Button 46 92,00
de sonda Foley 4 8,00
Total 50 100,00
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Na tabela 8 verificam-se as frequéncias das variaveis referentes ao uso das
sondas atuais; Os relatos dos cuidadores das sondas tipo Foley, button e Pezzer.
Quanto ao uso atual do tipo de sonda, 80,00% usam a sonda tipo button (sonda
ao nivel da pele). Quanto ao uso da sonda Foley, 72,00% fez relatos negativos e
em relacdo aos outros 1 nao respondeu, 2 ndo usaram a sonda Foley e 2 néo
lembram.

Em relacdo aos relatos da sonda button, 84,00% s&o positivos e sobre o que
os outro relataram 2,00% refere que sua crian¢a nunca usou e 2,00% né&o sabe o
que dizer.

Com relagdo a sonda Pezzer 46,00% relatam que ndo se lembram deste tipo
de sonda e sobre a preferéncia, 92,00% dos cuidadores entrevistados preferem a

sonda tipo button.

Tabela 9: Distribuicdo das frequéncias das variaveis com relacdo aos cuidadores
guanto aos treinamentos sobre cuidados com a sonda e manuseio de
dietas recebidas. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %
Treinamento
dos .

; Sim 44 88,00
cuidados N&o 6 12,00
com a
sonda
Total 50 100,00
T i

i Nao 4 8,00
com dieta
Total 50 100,00
Comentario
se Sim 40 80,00
orientacao N&o 10 20,00
foi suficiente
Total 50 100,00

58



A tabela 9 mostra que a maioria dos cuidadores recebeu orientacdes para
cuidados com relacdo a sonda e manuseio das dietas e consideraram suficiente o

treinamento que receberam.

Tabela 10: Distribui¢cdo das frequéncias das variaveis com relacéo as
complica¢cbes quanto ao uso da sonda. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %
Saida de Sim 42 84,00
sonda da Nao 8 16,00
ostomia
Total 50 100,00
O que fez Foi a um servigo de 19 45,23
apos a emergéncia
saida da Colocava de volta 14 33,33
ostomia Tampava com gases e 5 11,91

iap/S.S.
Outros 4 9,53
Total 42 100,00
Ocorréncias Sim 14 28,00
de diarréia Nao 36 72,00
apos sonda
Total 50 100,00
Aspiracéo Sim 6 12,00
de dietas Nao 44 88,00
Total 50 100,0
Emese por Sim 22 44,00
causa da Nao 28 56,00
sonda
Total 50 100,00
Ocorréncias Sim 18 36,73
de refluxo Nao 31 63,27
Total 49 100,00
Ocorréncias Sim 12 24,00
de Nao 38 76,00
obstrucao
da sonda
Total 50 100,00
Ocorréncias Sim 34 68,00
de leséo Nao 16 32,00
em pele
Total 50 100,00
Limpou bem e usou
O que fez pomadas 16 47,05
com a Banho de sol 5 14,70
leséo Dersane 4 11,77
Soro fisiologico 2 5,89
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Variaveis Frequéncias %

Outros 7 20,59
Total 34 100,00

A tabela 10 mostra que em 84,00% dos pacientes ocorreu a saida da
sonda da ostomia. Destes, 45,23% procuraram um servico de saude
imediatamente, os outros relataram que: 2,38% a amiga ajudou; 2,38%
solicitaram o servico de emergéncia por telefone e foram atendidos; 4,76% foram
ao servico de saude com a sonda na mado e com curativo oclusivo na
gastrostomia.

Destes 50 pacientes, segundo seus cuidadores, 72,00% nao apresentaram
diarréia, 88,00% ndo apresentaram aspiracdo, 56,00% n&o tiveram émese,
63,27% nao relatam refluxo, neste caso uma cuidadora nao respondeu, 76,00%
nao tiveram obstrucdo de sonda, 68,00% apresentaram lesbes na pele
periostomia apds colocacdo de sonda e destes pacientes 47,05% usaram
pomadas inespecificas na lesdo apds limpeza, outros 2,94% referem ter limpado
bem, outros 2,94% secaram, 2,94% usaram ou trocaram as gases, 2,94% usaram
agua boricada, 2,94% usaram alcool e 5,88% usam gases para manter seco.
Tabela 11: Distribuicdo das frequéncias das variaveis em relagéo a dificuldade de

administrar as dietas, tipos de dietas, local de aquisi¢ao, quantidade em
mililitros de administracdo e duragao da administracao das dietas.

Bauru, 2012
Variaveis Frequéncias %
Dificuldade em Sim 8 16,00
passar dietas Nao 42 84,00
Total 50 100,00
Troca dieta e
medicacéao 4 50,00
Momento da consisténcia grossa
dificuldade de Outros 2 25,00
passar dieta No inicio 1 12,50
Quando usava
button 1 12,50
Total 8 100,00
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Variaveis

Frequéncias

%

Tipos dietas Industrializada 45 90,00
Outros 5 10,00
Total 50 100,00
Local onde adquire Prefeitura 35 70,00
dieta DIR10 9 18,00
APAE 1 2,00
Outros 5 10,00
Total 50 100,00
Variaveis Frequéncias %
Mililitros em cada 100ml a 200mli 34 68,00
administragao de 220ml a 300ml 16 32,00
dieta
Total 50 100,00
15 min a 30 min 13 26,00
Tempo\minutos de 40 min a 55 min 14 28,00
administracao da 60 min a 90 min 21 42,00
dieta 120 min 1 2,00
Outros 1 2,00
Total 50 100,00

A tabela 11 mostra que 84,00% dos cuidadores nao tiveram dificuldades
em administrar a dieta. Dos 16,00% dos cuidadores que tiveram dificuldades,
50,00% relataram dificuldades na troca de marca da dieta e medicagbes com
consisténcia grossa, 0s outros referiram que ndo sabem o momento da
dificuldade ou que depende da posicao e agitacao da crianca.

Com relacdo aos tipos de dietas, a maioria era industrializada, e quanto ao
local de aquisicao das dietas 54,00% s&o nas prefeituras municipais das cidades
de origem; os outros nesta questédo falam que recebem da assisténcia social, ou
do centro de saude, ou governo ou posto de salde e uma cuidadora que nédo
respondeu esta questao.

Tem-se 68,00% de cuidadores que relatam fazer a administragéo de 100ml
a 200ml em cada horario de alimentacdo e 42,00% controlam o tempo de
administracdo em 60 min a 90 min.

Como ja foi mencionada a andlise estatistica usada, correlacdo de Person

(Pearson Correlation Coefficients), para a relagédo entre ml das dietas para cada
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administracdo com o tempo da administracdo com p=0,0335 e R=-0,30439,
demonstrou que conforme a quantidade em ml da dieta aumenta, o tempo de

administracao diminui.

Tabela 12: Distribuicdo das frequéncias com relagéo as variaveis de
intercorréncias quanto ao uso da sonda. Bauru, 2012

Variaveis Frequéncias %
Rompimento do Sim 36 72,00
baldo da sonda N&o 14 28,00
Total 50 100,00
Entrada de Sim 29 58,00
Foley para o N&o 18 36,00
estomago Qutros 3 6,00
Total 50 100,00
Ocorréncia de Sim 22 44,00
vazamentos N&o 28 56,00
Total 50 100,00
LesGes na pele Sim 34 68,00
perigastrostomia N&o 16 32,00
Total 50 100,00

Na tabela 12 verifica-se que 72,00% dos pacientes ja tiveram rompimento de
baldo, em 58,00% ocorreu entrada da sonda Foley para o estomago, outros
4,00% relatam que n&o usaram foley, 2,00% n&o sabem dizer, em 44,00% houve

vazamentos pela gastrostomia e em 68,00% (36) ja ocorreram lesfes na pele.
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5 DISCUSSAO

Este estudo foi realizado com o intuito de caracterizar o perfil do cuidador e
do paciente e analisar as dificuldades relatadas nos cuidados domiciliares
realizados pelos cuidadores de pacientes com paralisia cerebral. Pacientes que
sdo acompanhados por uma equipe multidisciplinar que atuam em conjunto para
fornecer & familia, mais conhecimento e conforto no cuidado de seus entes
gueridos.

A conceituacdo de paralisia cerebral tem gerado muitas duvidas, porém, é
importante dizer que a medida que evolui a tecnologia referente a neuroimagem,
esta se permitindo descobrir etiologias antes consideradas obscuras. Cada vez
mais se esta conseguindo diagnosticar com mais precisao as causas, que quase
sempre estdo relacionados as encefalopatias cronicas infantis por sequelas pré
ou perinatais. ¢

Estes pacientes acometidos, na maioria das vezes, por disfagia sofrem
desnutricdo e baixo desenvolvimento neuropsicomotor e a alimentagéo por tubo
de gastrostomia é uma intervencéo frequente e essencial para uma crianca que
requer um suporte de nutricdo enteral a fim de sustentar um crescimento e
desenvolvimento adequado. ©°

Nesta pesquisa, foram considerados o0s pacientes e familiares
acompanhados no AIPEG (Ambulatério Interdisciplinar de Paciente Infantil
Portador de Encefalopatia e Gastrostomia), realizada no ambulatério do no
Hospital Estadual Bauru.

Foram abordados pela pesquisa 50 cuidadores com seus respectivos

familiares portadores de encefalopatias e gastrostomia.
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5.1 Cuidadores

Com relacéo aos cuidadores podemos observar que na sua grande maioria
(82,00%) nao possuem nenhuma atividade profissional, considerando que estas
pessoas nao poderiam trabalhar por estarem incumbidas de realizar os cuidados
com o0 paciente em questdo e tendo que despender grande tempo nestes
cuidados. ©

Isso implica em n&o poder participar financeiramente na renda familiar, pois
diante do dever de cuidar de alguém doente, fica o cuidador, impossibilitado de
contribuir para a melhoria da economia da familia. ©©

O que esta equipe orienta a todas as familias que passam por este
processo, é buscar junto ao 6érgdo competente, nestes casos, o Instituto Nacional
de Seguro Social (INSS) o direito do beneficio do auxilio doenca, com valor
correspondente a um salario minimo para complementar a renda familiar.©”

Através de requerimento dirigido a autoridade competente fundamentado por
documentos que comprovem o estado de saude do paciente, podera este, se
beneficiar dos recursos providos pelo INSS (Instituto Nacional de Seguro Social).

Contudo, ndo séo raros 0s casos em que, mesmo submetidos a exames
rigorosos, tém os pacientes, seu pedido de beneficio negado pelo referido
instituto. Nestes casos, nossa equipe orienta os familiares a pleitearem seu
eventual direito junto ao poder judiciario, esta orientacdo vai de encontro as
consideracdes de Leite e et al, que afirma: “consideramos recomendavel propor
alteracdo na legislacdo para que a mée da crianga dependente de tecnologia
possa fazer jus a beneficio previdenciario ou assistencial enquanto a situacéo de
dependéncia tecnoldgica persistir. Esta medida certamente atenuaria uma

situacdo de grande estresse familiar”. “°
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Quanto ao grau de parentesco foi constatado em 86,00% dos casos que 0s
cuidadores sao as préprias maes dos pacientes, e assim como relatado por
Machado ©® “sabe-se que o afeto entre o sujeito que cuida e o familiar é
essencial, porém ndo garante a competéncia para o cuidado, fica explicita a
necessidade de apoio e de orientacdo aos familiares que cuidam com amor e
assim tornam possivel a recuperacdo e o tratamento de seus parentes no
domicilio”, mesmo n&o possuindo o conhecimento necessério da doenca e de
seus encargos, se propde, diante de um sentimento de amor incondicional, a
cuidarem dos seus. Isso demonstra neste aspecto, o predominio de cuidadores
maes e de mulheres no cuidar, pois somente um homem (pai) relatou ser o
cuidador principal. Assim, como nos demais artigos em que pesquisamos, as
méaes s&o o foco deste estudo. 8 406®)

Também, devemos apreciar o que Cabral diz “depara-se, entdo a familia
com uma nova crianga, 0 que leva a necessidade de os familiares, em especial
sua mae, incorporarem saberes e praticas alheias ao seu cotidiano e estilo de
vida. A casa recebe a crianca seus artefatos, remédios e equipamentos que se
somam aos brinquedos e aos jogos da vida da criangca” reforcando que as
estatisticas estéo de acordo com a literatura. ©¢°®

Quanto a escolaridade, predomina em 42,00% desses cuidadores, 0 ensino
médio, completo ou incompleto, Isto implica em uma relevante diminui¢cdo da sua
capacidade laboral, que diante da precaria educacdo sofrem dificuldades no
desenvolvimento de uma profissdo, com excecao de 9 cuidadores (18,00%), que

exercem atividades autdbnomas concomitantes aos cuidados despendidos aos

seus parentes.
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O gquadro abaixo mostra o perfil do cuidador realizado por uma pesquisa

gualitativa de Susin et al, e demonstrou um nivel de escolaridade semelhante a

este estudo. ¥

Também revela que grande parte dos cuidadores é a mde e que a maioria

nao trabalha o que mostra semelhanca neste estudo quanto a este dado.

Tabela 13: Dados socioambientais

Renda Familiar

Um salario minimo
4(30,77%)

Dois salarios
minimos 5(38,46)

Acima de trés
salarios minimos

Idade da méae

Média 29,30anos
Variacao entre 21 e
40 anos

Estado civil da mae

Mora com o pai da
crianca 10(76,92%)

N&o tem
companheiro
3(23,08%)

Escolaridade da

Ensino fundamental

Ensino fundamental

Ensino médio

~ incompleto completo 0
mae 4(30,77%) 2(15,38%) 7(53,85%)
Jornada de trabalho Integral Nao trabalha

da mae

2(515,38%)

10(76,92%)

Outro 1(7,69%)

Escolaridade do pai

Ensino fundamental
incompleto 4(30,77)

Ensino fundamental
completo 4(30,77)

Ensino médio
completo 5(38,46%)

Jornada de trabalho
do pai

Integral 9(69,23%)

N&o trabalha
3(23,07%)

Outro 1(7,69%)

Fonte: Susin FP, Bortolini V, Sukiennik R, Mancopes R, Barbosa BLDR. Perfil de
pacientes com paralisia cerebral em uso de gastrostomia e efeito nos cuidadores. Rev.
CEFAC. 2012 Set-Out; 14(5):933-9429

Vale ressaltar que um melhor nivel de escolaridade auxilia no entendimento

da doenca do seu familiar, no conhecimento dos cuidados, nos treinamentos e no

aprendizado das orientagdes transmitidas no momento das consultas.

Com isso, destacamos que os cuidadores analfabetos, possuem maior

dificuldade para obter entendimento das orientacdes, e devem ser abordados de
maneira diferente para que seu entendimento acompanhe a seriedade do caso,
pois, estes até medicac¢des controladas ministram de acordo com a prescricao
médica, como diz Costa et al que “os anticonvulsivantes sdo farmacos bastante

utilizados pelos pacientes com PC (paralisia cerebral) , para controle de

66



convulsdes, sendo descrito que a carbamazepina e o acido valproico sdo 0s mais
comuns”. ¥

Contudo, a carga emocional suportada pelo cuidador, ao ver seu filho
submetido a este procedimento, colabora para um déficit de compreensao,
independente do nivel de escolaridade, pois, cuidar do paciente em casa também
causa inquietagdo, como podemos ver: “o fendmeno da dependéncia dos
familiares com relacdo & realizacdo de atividades de vida diaria gera grande
inquietacdo e provoca alteracées no ritmo de vida dos cuidadores”. ©®

No que tange a renda familiar, podemos relatar que a média salarial da
familia gira em torno de 2,32 salarios minimos. 51,02% recebem menos de 2
salarios minimos, 34,70% recebem acima de 2 salarios minimos até 3,50 salarios
minimos e 14,28% recebem acima de 3,50 salarios minimos e podemos
relacionar de acordo com Susin FP, et al que diz: “diante dos dados coletados
percebe-se uma renda familiar mensal baixa ja que a maioria, 69,23% ganha até
dois saléarios minimos, além de uma configuracdo de familia onde o pai trabalha e
a mée nao atua no mercado de trabalho. ‘%

Na observacdo das condicdes de moradias destes pacientes, vemos que
para realizar os cuidados, principalmente relacionados a gastrostomia e
alimentacao, deve-se dispor de suprimentos suficientes, incluindo os recursos
fisicos, financeiros e sociais para ministrar o cuidar.

Na dissertacdo de Perissé vemos que: “para Nightingale o ambiente
confortdvel promove a saude e entendia a manipulacdo do ambiente fisico como
principal componente do atendimento de enfermagem. Identificou a ventilagéo e o
aguecimento, a luz, o ruido, a cama e a roupa de cama, a limpeza dos quartos e

paredes, e a nutricio como as areas mais importantes que o enfermeiro podia

controlar. Também acreditava, que além do ar fresco, o cliente necessitava de luz
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solar direta. Notou que esta tem efeitos bastante reais e tangiveis sobre o corpo
humano”. *®

Sobre as condi¢cdes de moradia, constatamos que a maioria reside em boas
condi¢gbes, em imoveis contendo de 4 a 5 cdmodos, com agua encanada, luz
elétrica, chdo cimentado e com prevaléncia de laje como cobertura possibilitando
uma melhor higienizacdo do ambiente e também auxilia na organizacdo de rotina
diaria aos cuidadores com os seus familiares, conforme se depreende do relato
de Machado que afirma: “rotina de cuidados, dao suporte a dindmica das familias
e preenchem os dias dos cuidadores. S&o atividades necessarias para que 0
ambiente domiciliar mantenha-se em ordem para proporcionar ao familiar
condicbes de ser higienizado e de se alimentar em quantidade e horarios
corretos. %)

Ter boas condicbes de higiene evita proliferacdo de microorganismos
patogénicos vivos prontos para se alojarem em uma pessoa propicia a
proliferagcdo destes microorganismos, haja vista que, pacientes como 0S N0SS0S
sdo 0 meio de cultura perfeito para a proliferacdo de microorganismos, pois nao
se movimentam, contam muitas vezes com deformidades posturais e,
principalmente, uma fragil satude. °

Com relacdo as localidades das residéncias, observamos que estédo
predominantemente situadas na periferia, ou seja, em 52,00% dos casos; iSSO nos
leva a inferir que possivelmente as familias terdo algumas dificuldades com a
locomocdo dos pacientes para o centro, onde geralmente ficam os
estabelecimentos fornecedores de insumos, materiais, alimentos, roupas e
demais produtos necessarios ao convivio familiar, vez que, muitas vezes

necessitam de conducéo especial, pelo uso de cadeira de rodas e/ou por serem

pacientes acamados.
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No entanto, destacamos que na maioria dos relatos quanto a locomocao,
predomina, em 72,00% dos casos, o uso de condug¢édo publica.

Justamente para atender essa necessidade, principalmente quando o
paciente ndo é atendido neste aspecto, todo o grupo, especialmente a assisténcia
social, orienta e auxilia o familiar a fazer valer seu direito como cidadao e seu
valor humanitario perante a sociedade e perante as autoridades responsaveis
pelo bem estar do paciente requerendo mais seguranga em seu transporte.

Quanto a etnia, 72,00% dos entrevistados sao brancos, com uma média de
idade de 40,82, sendo, no minimo de 25 anos de idade a no maximo de 70 anos
de idade. Destacamos aqui que temos 4 idosas que sao cuidadores principais
destes pacientes.

Com relacdo a familia, 54,00% sdo compostas por até 4 pessoas, as
familias, em 62,00% dos casos possuem de 1 a 2 criangas, isto demonstra que
apos ter um filho doente.

Em 26,00% das familias h4 em sua composicdo de 1 a 2 idosos, 0 que
muitas vezes implica em uma sobrecarga do cuidador, que além de cuidar do
familiar doente, tem que prestar assisténcia ao idoso que também requer
cuidados especificos.

Podemos ver no estudo do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatisca) que:”A percepcdo de um estado de saude ruim acarreta um maior uso
dos servicos de saude entre os idosos. Em 2003, as mulheres idosas declararam
um estado de saude pior do que os homens, exceto entre os idosos de 80 anos
ou mais, onde a tendéncia se inverte, passando os homens a declarar um estado
de saude pior do que aquele declarado pelas mulheres” Como podemos verificar

no grafico abaixo. 2
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Figura 10: Proporcao de idosos que declaram saude ruim e muito ruim, por

grupos de idade, segundo o sexo — Brasil - 2003
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Fonte: IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica), Pesquisa Nacional
por Amostra de Domicilios 20032

Em nosso ambulatério, os avés assumem o papel dos pais quando esses se
omitem em razdo de problemas pessoais como drogas, divorcios, morte,
tornando-se cuidadores principais. Dos 50 cuidadores entrevistados 4 séao idosos,
1 idosa é a propria mée e 3 idosos sao 0s avos. Isso demonstra que o idoso ainda
exerce grande responsabilidade na familia, principalmente diante do aumento da
expectativa de vida, o que condiz com os dados do IBGE que afirma: “A
expectativa de vida a partir dos 60 anos aumentou, no periodo de 1999 a 2003,
em todas as faixas de idade, tanto para homens quanto para mulheres,
entretanto, a expectativa de vida das mulheres excede a dos homens e este fato
explica, em parte, a maior propor¢cdo de mulheres idosas em relacdo aos

homens.” 3
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5.2 Pacientes

Com relacado a etnia, destacamos a presenca de 70,00% de brancos, 8,00%
de negros e 22,00% da etnia parda; Quanto ao sexo, 60,00% sao femininos e
40,00% masculinos.

Podemos verificar que no estudo de Margre para levantamento de dados
sociodemograficos os participantes apresentavam com 22,70% de pacientes e
77,30% de cuidadores, com média de idade de 28,7 anos (10,60%) e dos
pacientes que participaram deste estudo (5 pacientes), 60,00%, sdo femininos e
40,00%, masculinos ndo identificando a etnia. Embora seja uma quantidade
pequena para comparar, ndo pode deixar de ser falada por ser um importante
estudo na realizacdo do perfil de pacientes com paralisia cerebral atingindo a vida
adulta. ¥

A localidade de residéncia deste paciente varia de acordo com as cidades da
regido da DIR X (centro reguladora de vagas para servi¢o de saude), como Bauru
que correspondem a 36,00%, Jau, Barra Bonita, Lenc¢dis Paulista, Cafelandia,
Dois Corregos, Lins, Pederneiras, Macatuba, Bariri, Arealva, Avaré, Agudos,
lacanga, Cabralia Paulista, Promissao, Pirajui, Piratininga, Lucianépolis e
Balbinos.

Com o passar do tempo, a medida que os servicos do ambulatorio estao
sendo conhecidos, surgem criangcas de outras regides em busca de auxilio,
chegando ao ponto de familiares de outros estados brasileiros migrarem para
perto de nosso centro hospitalar. Dos pacientes em estudo, 1(um) veio da regido
nordeste do pais para ter melhorias no seu tratamento segundo relato da familia.

Isto demonstra que as familias, por mais dificuldades que encontrem, se

deslocam para um centro de salde na busca de tratar de seus familiares doentes.
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Assim, podemos relatar que a existéncia deste servico € de suma importancia
para a populacéo, e se faz necessario no apoio a estas familias.

Programas de salude e estratégias sado inspirados e colocados em pratica,
tanto para os servicos de saude quanto para os profissionais da saude, que
anseiam por atender este tipo de paciente como podemos verificar na literatura.
Segundo Milbrath et al afirma “o SUS deveria representar a constru¢cdo de um
novo arcabouco institucional. Em que o cidaddo tem direito a saude e com
principios da universalidade, equidade e integralidade das acfes de saude”. (79)

Contudo, ndo podemos deixar de relatar que, conforme o estudo qualitativo
de Mlibrath “os depoimentos demonstram que as familias n&o foram
contempladas pela hierarquizacéo e pela integralidade dos servi¢os de saude, foi
orientado, mas ele apenas diz respeito ao acompanhamento biomédico, centrado
na doenca”.

Milbrath também afirma que “N&o basta orientar e indicar a familia um
atendimento mais complexo para a crianga com paralisia cerebral. E fundamental
gue os servicos e as agles de saude possibilitem a efetivacdo da orientacgéo,
realizando o feedback para avaliar os resultados obtidos. Ademais, na medida do
possivel, os servicos devem estabelecer uma interacdo para discutir os avangos
obtidos, além de planejar, em conjunto, novas estratégias de cuidado que
atendam a este grupo.”™

Portanto, esta realidade que por este estudo se afere estar acontecendo em
todo o pais, reflete a busca de familias de outras localidades para centros

especiais, que possibilitem um tratamento adequado para estas criangas que

necessitam de tecnologia para sobreviver.

72



Um centro hospitalar ou de saude, em que trabalhe uma equipe organizada,
interdisciplinar e multiprofissional, pode fazer a diferenca na vida destas familias,
Isto é 0 que nossa equipe esta realizando com o apoio de nossa instituicao.

Nossos pacientes, em 82,00% dos casos, tém como diagndstico principal a
paralisia cerebral e os outros 18,00% tem como diagndstico médico secundério a
paralisia cerebral, entdo podemos concluir que 100,00% dos pacientes possuem
paralisia cerebral. Este predominio se deve ao tipo de patologia que atendemos e
gue na maioria das vezes vem seguida de problemas com a degluticdo,
necessitando de gastrostomia.

Como Fung "® diz: "Uma contribuic&o significativa para o baixo crescimento
de criancas com paralisia cerebral € o pobre estado nutricional. Tipicamente,
desnutricdo ocorre quando uma crianca é incapaz de absorcdo de nutrientes
necessarios (devido a dificuldade alimentacdo ou escassez) ou quando as
necessidades da crianca (por causa de doenca ou aumento taxa metabdlica)
exceder o que ela pode consumir. DesnutricAo em criangas com paralesia
cerebral é frequentemente causada pelo mau funcionamento da musculatura oral,
0 que prejudica a habilidade da crianca de consumir calorias e nutrientes
necessarios para suportar o crescimento” . '®

Essa doenca, como ja foi destacado anteriormente, tras consigo varias
agravantes, problemas na alimentacao, na locomoc¢ao, na comunicagéo, em razao
da prépria debilidade da saude, na interacao familiar e diante da sociedade. (26)

Uma doenca que pode ensejar varias outras situacdes em que as familias
diante das dificuldades, se ndo houver apoio, como principalmente emocional,

tendem a se desintegrar, como relatam Glat e Duque “o nascimento de uma

crianca deficiente desorganiza a familia de tal forma que se faz necessario uma
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flexibilizacdo dos papeis, para impedir que os lagos familiares se rompam
definitivamente e, assim, possibilitar a aceitacdo do novo membro familiar”. 7

De certa forma, embora ndo possamos afirmar que se trate de uma doenca
mutiladora fisicamente, em sua manifestacdo com déficits neurolégicos que
resultam em auséncia ou diminuicio de movimentos, comunicagcao e
pensamentos, essa doenca fere os sentimentos dos pais que acompanham a vida
de seus filhos, o que interfere na dindmica familiar, nos relacionamentos dos pais,
influencia na economia e sobrecarrega emocionalmente e psicologicamente a
familia, desencadeando em muitos casos, doengas psiquiatricas no seio familiar.

A crianga acometida por este tipo de doenca deve ser acompanhada por
equipe de saude especializada, para, ajuda-la e auxiliar a familia nesta trajetéria.

Muitas vezes, em razao da disfagia, ela ndo consegue se alimentar
corretamente e precisa de opgbes e meios que facilitem sua nutricdo, sendo
sugerido pela equipe deste ambulatorio a gastrostomia cirdrgica.

Contudo, nossos pacientes possuem em média 11,43 anos de idade, sendo
no méaximo 28 anos de idade e no minimo de 2 anos de idade. Podemos, contudo,
alegar neste momento, que o ambulatério AIPEG (Ambulatério Interdisciplinar de
Paciente Infantil Portador de Encefalopatia e Gastrostomia) nasceu para auxiliar
criangas encefalopatas, porém as criancas deste grupo estdo atingindo a

maioridade.

Temos, portanto, neste grupo, 8 pacientes que atingiram a maioridade, e
como ndo existem outros servicos que atendam as necessidades destes
pacientes e familiares, mantemos em continuidade seu tratamento fazendo com
gue consigam sobreviver, como podemos verificar no estudo de Margre, em que
estudou 5 pacientes com paralisia cerebral com uma média de idade de 35,2

anos.
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Conforme relata Strauss et al, “desde a década de 1980, foi dada maior
importancia para o estado nutricional apropriado para criangas e adultos com
deficiéncias, passou a haver reconhecimento precoce e tratamento vigoroso de
infeccdes, além de melhor suporte tecnolégico disponivel nos servicos médicos”.
(78)

No Brasil, Guimardes menciona que “ha aumento na expectativa de vida da
populacdo em geral, dadas as melhores condi¢des de vida e cuidados de saude
podemos relacionar o aumento da expectativa de vida também destes tipos de
pacientes juntamente com a tecnologia utilizada hoje”.

Entre os pacientes pesquisados prevalece o percentual de 92,00% que
foram submetidos a gastrostomia cirdrgica enquanto 8,00% foram submetidos a
gastrostomia endoscépica o0 que demonstra o perfil cirdrgico do nosso
ambulatério. Contudo, em uma revisdo da literatura, Sleigh et al referiu ndo
mostrar evidéncia convincente dos beneficios da colocacdo de gastrostomia em
criancas com graves deficiéncias motoras.®® Porém, um ensaio clinico
subsequente realizado por Sullivan et al, no entanto, tem contribuido para a
evidéncia de que a colocagdo de uma gastrostomia é melhorar a nutricdo e, na
verdade, é benéfico para a crianca e a familia. &

E notério que esta abordagem cirdrgica possibilita ao cirurgiio pediatrico
fazer o complemento da cirurgia de valvula antirrefluxo (cardioplastia) quando
necessario.

Dos 50 pacientes deste estudo, 62,00% realizaram a cirurgia de vélvula
antirefluxo (cardioplastia), destes, somente 9,67% nao realizaram a cardioplastia

conjuntamente ao procedimento de gastrostomia e nos estudos de O’Neill et al e

Fonkalsrud et al foi relatado que o tratamento cirtrgico do refluxo gastroesofagico
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é feito para resultar em melhora clinica significativa das criangcas neuropatas,
diminuindo as complicac8es respiratérias e melhorar a qualidade de vida. 8

Dos pacientes que realizaram a cirurgia no HEB (Hospital Estadual Bauru),
57,15% permaneceram entre 2 e 5 dias internados; em poucos casos houve
intercorréncias. Queremos destacar uma paciente que na época do procedimento
cirurgico estava com 3 anos de idade, ficou 292 dias internada por apresentar
SARA (Sindrome de Angustia Respiratéria Aguda), e hoje esta em sua casa com
dependéncia de oxigénioterapia, necessitando por inUmeras vezes, de aparelho
ventilador mecanico para auxiliar na manutencao fisiologica.

Dos 50 pacientes em estudo 72,00% néo fazem uso de alimentacdo oral,
logo, 72,00% fazem uso exclusivo da alimentagdo por gastrostomia. Isto
demonstra a necessidade destes pacientes pela gastrostomia, alternativa
excelente oferecida a este perfil de paciente, o que vai de encontro com os relatos
ja apresentados.

Na rotina ambulatorial o paciente passa por avaliacdo clinica fonoaudiologica
da degluticdo e para confirmacdo da disfagia e penetragdo de alimentos na
cavidade traqueal é realizada videofluoroscopia.

Constatamos que destes pacientes 91,17% apresentam desnutricdo,
diagnostico nutricional relacionado muitas vezes com a baixa oferta nutricional,
mas nestes casos, ndo € o oferecimento que prejudica a nutricdo e sim a disfagia.

Por causa da disfagia, os cuidadores passam o dia fazendo alimentacdes
pastosas ou até liquidas na tentativa de proporcionarem aos pacientes uma
alimentacdo adequada, entretanto, ndo percebem a aspiracdo silenciosa, ndo
guantificam a porcdo expelida pela boca e ndo correlacionam as varias e

repetitivas infeccoes.
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Com tudo isso o paciente vai definhando corporalmente, e se estabelece um
guadro de caquexia, quadro que evolui com baixissimo desenvolvimento
neuropsicomotor com queda de imunidade e com vérias internacdes para
tratamento de infecgbes. Vale ressaltar que nestes casos, mesmo com 0 aporte
nutricional adequado os pacientes ndo conseguem recuparar o estado nutriconal.

Estes pacientes apresentam crises convulsivas, e por isso fazem uso de
medicamentos controlados.

Por mais que os cuidadores se esforcem para administrar corretamente e
nos horarios certos a medicagédo, em razdo da disfagia, dificuldade na degluticao
e 0 escape do medicamento via oral, as crises geralmente ndo s&o controladas.

No entanto, com a gastrostomia, 0 paciente ndo corre esse risco, 0
medicamento vai direto para o estomago nao ocorrendo escape, a introducéo pela
sonda € imediata e a diminui¢do das crises pode ser constatada.

Outro aspecto verificado é que 64,00% destes pacientes frequentam uma
instituicdo de ensino (Sorri, APAE ou escola convencional) onde eles tém um
convivio social, e podem aprender a se desenvolver dentro de seus limites; No
Brasil hd um incentivo para que as criancas com deficiéncias participem de
escolas convencionais, como diz Enumo “A inclusdo escolar dos portadores de
necessidades educativas é proposta dominante na Educac¢do Especial e na
Educacdo em geral nas ultimas décadas, direcionando programas e politicas
educacionais e de reabilitacdo em varios paises, inclusive o Brasil. Exige a
transformacdo da escola, defendendo a inser¢cdo de alunos com quaisquer
necessidades no ensino regular, cabendo as escolas se adaptarem as
caracteristicas dos alunos, o que leva a ruptura com o modelo tradicional de

ensino”. ®¥
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Isso € novo e as escolas vém se adequando a esta nova realidade
propiciando além de professores especializados, uma equipe especializada como,
por exemplo, terapeutas ocupacionais e enfermagem.

No estudo de Margre 2 pacientes possuiam ensino médio completo, 1 com
ensino médio incompleto, 1 com ensino fundamental completo e um participante
de escola especial, " isto mostra tanto na pesquisa de Margre quanto neste
estudo que mesmo debilitados ainda assim conseguem participar de instituices
de ensino melhorando sua socializagao.

Estas criancas ou pacientes em 93,75% dos casos séo alimentadas nestas
instituicbes, o que € um dado relevante, e indica que estas instituicbes precisam
se adequar a realidade destes pacientes ndo transferindo esse encargo para
outras pessoas.

Constatamos que destes pacientes, 6 méaes cuidadoreas (12,00%),
permanecem fora da instituicdo aguardando o momento da alimentacdo para
entrarem e realizarem a passagem da dieta pela sonda.

Estas maes ndo trabalham, porém, possuem outros afazeres, como por
exempor, cuidar da casa e de outros filhos, sendo assim, deve-se cobrar destas
instituicbes uma melhor adequacdo para acomodar com tranquilidade e
segurancga estes pacientes.

Nas instituicdes em que a dieta é ministrada a estes pacientes, em 70,00%
dos casos, o cuidador relata que é a enfermagem que realiza este procedimento,
demonstrando assim, que existem pessoas com profissdes especializadas para
tal procedimento.

Também relatam que em 46,66% dos casos, as funcionarias das instituicdes
j& sabiam realizar este procedimento, em 10% dos casos a mae foi até a

instituicdo e ensinou como administrar dietas pela sonda.
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Nestes casos, constatamos que a mae cuidadora esta sendo multiplicadora

dos ensinamentos transmitidos a ela.

5.3 Demanda domiciliar

Atualmente podemos verificar que em 80,00% dos casos 0s pacientes estao
usando sonda tipo button (ao nivel da pele) enquanto que em 20,00% estdo
usando a sonda tipo foley.

Isto mostra a dindmica ambulatorial quanto a troca de sondas, pois,
primeiramente se mantém a sonda colocada no ato cirdrgico (Pezzer), que
permanece por cerca de 3 meses para a cicatrizacdo da gastrostomia. Apos
usamos a sonda foley por até 2 meses, e finalmente, colocamos a sonda button
gue foi mensurada de acordo com a gastrostomia do paciente.

Durante este tempo o cuidador € treinado para manusear a sonda do
paciente, bem como, nos cuidados referentes as demais necessidades do
mesmo.

Contudo, verificamos que 46,00% dos cuidadores nao lembram como é a
sonda Pezzer e como foi cuidar dela, mesmo porque, somente foi usada apos a
cirurgia e quando algum problema acontece com a sonda button ou Pezzer,
coloca-se a sonda foley até a aquisicdo de nova sonda button, ndo havendo mais
nenhum contato com a sonda Pezzer.

Em relacdo a sonda foley, 76,00% dos cuidadores possuem relatos
negativos, em contra partida, 94,00% dos relatos referentes a sonda button sao
positivos e assim se conclui diante destes depoimentos, que 92,00% preferem a
sonda button, o que também podemos observar nas afirma¢gfes de Matugama et

al que diz: “Os dispositivos de silicone com valvula unidirecional (Willson-Cook®,
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Mik-Key®, PEG/FLOW®, BARD: Button®, Genie®, Ponsky®, Tri-funnel®,
Wizard®) sdo selecionadas de acordo coma consisténcia da dieta e com a
espessura da parede abdominal, de maneira a promover total adaptacéo,
impedindo vazamentos e, portanto, dispensando o uso de placas de protecao
para pele, pois as complica¢cdes séo raras e a troca do dispositivo pode ser feita a
cada 6 ou 8 meses ou entdo quando a vélvula apresentar problema. &

Com relacao aos treinamentos realizados no HEB (Hospital Estadual Bauru)
para cuidados com a sonda, em 88,00% dos casos, os cuidadores relatam que
participaram; Quanto ao treinamento com manuseio das dietas 92,00% relatam
gue participaram e 80,00% destes cuidadores dizem que as orientacdes foram
suficientes. Porém, deve-se considerar aqui, conforme Heyman and et al que:
“cuidadores de criangas com doencgas cronicas exigem um grande quantidade de
tempo e esforgco para ser treinado e, posteriormente, para fornecer os cuidados
necessarios para seus filhos. O cuidador deve ter conhecimento sobre a doenca
da crianca e estado geral e qualificado para prestar o apoio necessario, tanto
técnicas como emocional, exigido por essas criangas”. (69)

Uma das intercorréncias mais preocupantes é a saida da sonda da
gastrostomia e como os cuidadores se comportavam diante disto; 84,00% dos
cuidadores disseram que ocorreu a saida da sonda em casa, destes, 45,23%
procuraram um servico de emergéncia para a recolocacdo da sonda, porém,
33,33% recolocaram a sonda e posteriormente procuraram um servi¢co de saude.
(86)

Em 72% dos casos os cuidadores relataram que ocorreu o rompimento do
baldo da sonda o que facilita sua saida. Nestes casos a orientacdo deste
ambulatério é no sentido de que se houver qualquer intercorréncia que cause a

saida da sonda, deve-se higieniza-la e recoloca-la de imediato, evitando o
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fechamento da gastrostomia, o que ocorre rapidamente na maioria dos pacientes
como podemos verificar com Ruiz et al “em caso de remog&o acidental ou
intencional da sonda, a prioridade sera evitar o seu fechamento e embora o
acesso ao hospital ou clinica ou equipamento necessario estdo disponiveis, vocé
pode colocar sonda Foley com o baldo inflado & luz da regido gastrica”. ®®

Quando em uso da sonda foley 58,00% dos cuidadores relataram que a
mesma adentrou para o estdbmago, como podemos correlacionar ao quadro 2 da
introducdo que mostra a migracdo da sonda suas implicacdes “® . Neste caso
deve ser levado em consideragcédo, 0 ensinamento ministrado ao cuidador, haja
vista que foi ensinado a manter a sonda foley fixada com fita aderente e se
adentrou no estdbmago ndo deve ser puxada, pois podera provocar maiores
lesbes, deve-se, contudo, procurar o servi¢o de saude, a fim de ser desinsuflado o
balédo e recolocada corretamente.

Outra queixa feita por 44,00% dos cuidadores estad relacionada com o
vazamento pela gastrostomia, ainda que o baldo esteja preenchido corretamente
como ja demonstramos no quadro 4 da introducéo deste estudo ”; este problema
pode provocar irritacdo da pele deve ser acompanhado com realizacdo de
curativos, evitando maiores lesées. ©°

Quanto a lesédo de pele, 68,00% dos cuidadores relataram a ocorréncia ao
redor da regido da gastrostomia, como refere Landis et al a “ostomia pode auxiliar
na cura da doenca, e até mesmo salvar vidas, contudo, as vezes, ocorrem
complicagBes e a complicacdo mais comum € a dermatite periestomal”. Destes
casos, 47,05% limparam bem e usaram pomadas (inespecificas) e 20,59%
usaram substancias que poderiam lesionar ainda mais o local, como por exemplo,
o alcool. Assim fica evidente a necessidade de maior acompanhamento deste tipo

de problema. "
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Quanto a dificuldade em administrar dietas, os relatos sdo que em 84,00%
dos casos nao houve dificuldades, e dos que sentiram alguma dificuldade 50,00%
se deu no momento da troca de dieta e administracdo de medicamentos de
consisténcia grossa.

90,00% das dietas s&o industrializadas e podem ser conseguidas em
70,00% das prefeituras municipais, o que facilita a rotina familiar e a dindmica do
cuidador, evitando gasto de tempo no preparo de dietas caseiras.

Em 68,00% dos pacientes, a quantidade em mililitros de cada dieta gira em
torno de 100 ml. a 200 ml., e com relagéo ao tempo de administragao da dieta foi
relatado por 26,00% dos cuidadores que utilizam o tempo aproximado de 15 min.
a 30 min., e 28,00% dos cuidadores utilizam o tempo de 40 min. a 55 min.

Nestes casos, a estatistica usada (correlacdo de Pearson), em relagdo aos
mililitros das dietas para cada administragdo nos tempos relatados (p= 0,03 e R= -
0,30), demonstra que, conforme aumenta a quantidade de dietas o tempo de
administracdo diminui, o que provocar diarréia e vomitos, como demonstra o
quadro 4 da introducéo desta pesquisa , referindo que a acéo imediata de diminuir
a administracéo deve ser feita, evitarando estes problemas. ("

Segundo recomenda o autor Cappellano, “a técnica de alimentacdo para a
melhor nutricdo da crianga neuropata deverd ser lenta e prolongada para nao
alterar o valor da pressdo do ténus do esfincter inferior do eséfago evitando a
hipétese de refluxo”.

O quadro 5 mostra que 0s pacientes na sua maioria obtiveram ganho de
peso em até 6 meses apOs a cirurgia e o quadro 6 que expde sobre as medidas
de altura em até 6 meses apés a cirurgia, mostra que das que foram obsevadas

10 pacientes tiveram crescimento e 6 pacientes mantiveram a altura igual.
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Portanto, com o auxilio da gastrostomia o melhor oferecimento de dietas
contribui para o desenvolvimento da crianca e como relata Stenvenson e et al “a
nutricdo € uma importante area para tratamento de criancas com paralisia
cerebral e € imperativo esclarecer o papel da nutricdo na manutencéo da saude e
bem-estar. Evidéncias documentam efeitos da desnutricdo sobre o crescimento
pobre e a saude de criangcas com paralisia cerebral que é limitada. Embora
grande parte das pesquisas foram feitas em adultos e criancas sem deficiéncia é
aplicavel a este populacdo. Os maus efeitos da desnutricdo sobre a fisiologia, a
funcdo motora, neurologica e funcdo psicolégica sdo amplos e podem ser
particularmente devastadores no inicio de desenvolvimento”. ©

Nos quadros 7 e 8 podemos observar que a maior parte dos cuidadores nao
segue corretamente as orientagdes quanto ao uso de produtos de limpeza nas
sondas e extensdes, e quanto ao acondicionamento das extensfes também agem
do mesmo modo, ou seja, usam e guardam da maneira que entendem, isto faz
com gque o produto da sonda tipo button que é constituida de silicone seja
danificado rapidamente, nao resistindo ao tempo de uso normal esperado que é
de 9 meses, necessitando por diversas vezes, a fim de suprir a necessidade do
paciente, serem substituidas precocemente. Isto fica claro nas queixas dos
cuidadores, observadas no quadro 9 que querem mais sondas em menos tempo
de uso.

Porém, este pedido fica comprometido diante da manutencdo equivocada
das sondas pelos cuidadores, ja que sua higienizacdo e o acondicionamento
estdo sendo feitos de maneira contraria ao recomendado por este ambulatério.

Dentro desta abordagem, Motti e Kavalco afirmam que “a orientacdo ¢ um
elemento de suporte familiar dos profissionais da saude que eleva os niveis de

percepcéo dos membros familiares em relacdo ao problema da crianga”. %99
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E assim, como Leite e Prado ressaltam “a relevancia de um programa de
orientacdo, pois quando bem orientado o cuidador pode direcionar
adequadamente o cuidado que dispensa a crianga e contribuir com o processo de

reabilitacdo em casa”. ¥
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6. CONCLUSAO

Tendo em vista os objetivos propostos, os resultados obtidos no

ambito deste estudo permitiu as seguintes conclusdes:

. Na caracterizacdo da amostra, dos 50 pacientes 60,00% eram do
sexo feminino. A faixa etaria predominante (32,00%) € de 6 a 10anos seguida
de 11 a 15 anos (24,00%), de 2 a 5 anos (22,00%), de 16 a 18 anos (6,00%) e
maiores de 18 anos de idade (16,00%). A média de idade dos pacientes do
estudo foi de 11,43 anos * (desvio padrdao é 6,52). 70,00% sé&o brancos. O
diagndstico médico principal é a paralisia cerebral (100,00%), 92,00% dos
pacientes fizeram gastrostomia cirlrgica e pela disfagia 72,00% nao fazem
uso de alimentagéo via oral. O diagnostico nutricional principal € a desnutricdo

em 91,17%.

. Na caracterizagéo dos 50 cuidadores 98,00% eram do sexo feminino
e 2,00% do sexo masculino. Com uma meédia de idade de 40,82 anos *
(desvio padrdo é 11,01), com no minimo de 25 anos de idade e no maximo de
70 anos de idade. A maioria da etnia branca 70,00%. A maior parte dos
cuidadores quanto ao grau de parentesco € a mae em 86,00%. A média da
renda familiar em salérios minimos € de 2,32 + salarios minimos por familia
(desvio padrao é 1,02), com um valor maximo de 7,82 salarios minimos. Todos
residem em casas com agua encanada e luz elétrica e a maioria possue casa
com laje 56,00%. A maioria mora na periferia 52,00% e 72,00% usam

conducéo publica como meio de transporte.
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. Quanto as dificuldades encontradas a maioria (84,00%) refere ser a
saida da sonda da ostomia, com relatos de émese (44,00%) apds colocacéo
da mesma e narrativas, na maioria de ocorréncias (68,00%) de leséo na pele.
Referem como intercorréncia mais comum (72,00%) de rompimento do baléao
da sonda (foley ou button) e entrada para regido do estbmago da sonda tipo

Foley em 58,00% dos casos.

Fica evidente que embora o servigco ofereca uma estrutura de cuidados
bastante adequada, com equipe multidisciplinar para atender as diferentes e
complexas demandas dos pacientes e seus familiares, ainda ha necessidade de

revisdo de estratégias para educagdo em saude.
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8 APENDICE

8.1 Apéndice 1: Termo de consentimento livre e esclarecido

(Terminologia obrigatoria em atendimento a resolucéo 196/96 - CNS-MS)

Nome: Idade: RG:

Convido o Sr.(a) a participar do projeto: “Perfil de criancas atendidas em
ambulatério de gastrostomia e as demandas e dificuldades no cuidado em
domicilio”, desenvolvido por mim, Ana Cristina Ferreira Martins, enfermeira do
Hospital Estadual Bauru e aluna regular do mestrado profissional da Unesp
Botucatu, que tem como objetivo analisar as dificuldades nos cuidados domiciliar,
de acordo com o perfil de pacientes portadores de gastrostomia, por meio de um
questionario com perguntas a respeito dos cuidados e das demandas inerentes a
estes cuidados.

A entrevista sera realizada no ambulatério e levara uma média de 40
minutos e no final sera feito orientacdes conforme duvidas e queixas do
cuidador/familiar.

Esclareco que o estudo ndo causara constrangimento e nem risco, e que 0
Sr(a) tem liberdade de se recusar a participar ou deixar o estudo a qualquer
momento sem que haja prejuizo pessoal, e os nomes serdo mantido em absoluto
sigilo quando da divulgacéo dos resultados da pesquisa.

Este presente termo serd assinado em duas vias, uma que ficara em seu

poder e outra de responsabilidade da realizadora da pesquisa.
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Estou & sua disposi¢cdo, a qualquer momento, para esclarecimento caso
necessario.
Qualguer Duvida adicional, vocé podera entrar em contato com o Comité de

Etica em Pesquisa, através do fone: (14) 3811-6143.

Pelo presente, eu ,devidamente esclarecido, firmo

meu consentimento livre e esclarecido, concordando em participar da pesquisa

proposta. Declaro também recebi uma copia deste Termo de Consentimento.

Bauru, / /

Pesquisadora Paciente

Ana Cristina Ferreira Martins / aluna regular Mestradol-UNESP/Botucatu

Fone: (14) 3284 59 82 / e-mail: acf_martins@yahoo.com.br
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8.2 Apéndice 2: Questionario para obter perfil do paciente

1. Registro do paciente

2. ldade

3. Sexo

4. Cor

5. Cidade de Origem

6. Diagnéstico Médico:

7. Data de ingresso ao AIPEG

8. Data de cirurgia

9. Dias de internacao durante cirurgia

10. Tipo de Cirurgia (gastrostomia e sem/com valvula)

11. Peso e altura estimada na primeira consulta do AIPEG.
12. Peso e altura estimada no retorno ao ambulatorio.

13. Peso e altura estimada 4 meses ap0s a cirurgia.

14. Avaliacao nutricional:

a) Interpretacao:

12 consulta () Retorno pés-cirurg.:( ) 4 meses pos-cirurg.:( )
b) Diagnostico Nutricional:

12consulta () Retorno pés-cirurg.( ) 6 meses pos-cirurg.( )
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8.3 Apéndice 3: Levantamento da demanda dos cuidados em domicilio

| - IDENTIFICACAO

15) Nome do paciente:

16) RG hospitalar:

17) idade:

18) sexo:

19) cor:

20) Nome do pai :

21) Nome da mée:

22) Nome do cuidador principal:
23) cor do cuidador:

24) idade do cuidador principal:
25) Profissao do cuidador principal:
26) Grau de parentesco com o paciente:
27) Grau de instrucdo do cuidador:
( )Analfabeto

( )1°grau completo

( )2°grau completo

( ) 3°grau completo

( )outros

Il - Familia:

28) NO. de familiares com suas idades:

( ) Criangas-----=======s=s=sososoeoemeoeoe e e aeeeee Oalano
----------------------------------------- 1 a3 anos

3 abanos

5a7 anos

7 al12 anos
12 a 18 anos

( ) AdUultOS-=-====m=m=momemcmcm e e oo ceeee 18 a 25 anos

25 a 45 anos

---------------------------------------- 45 a 60 anos

( ) 1dOSOS -=-=-=-=emmemmeeeeee e

29)Renda familiar:

60 a 70 anos
70 a mais

( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
( ) quantidades
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[l - MORADIA

30)Condi¢cdes de moradia:
( )residéncia proprio

( )residéncia de aluguel

( )outros

31)N° de cébmodos na casa:

32)Agua encanada: ( )Sim ( )N&o

33)Chéo cimentado: ( )Sim ( )N&o

34)Luz elétrica: ( )Sim ( )N&o

35)Construcéo: ( )Casa de tijolo ( ) Casa de madeira
36)Cobertura: ( )amianto ( )ceramica ( )laje

37)Cidade em que moram:

38)Bairro: ( ) Centro ( ) Periferia

IV - TRANSPORTE
39) Transporte:

( ) Publico

( ) Particular

( ) Outros

V- INSTITUCIONALIZA(;AO
40)Criancga institucionalizada: ( ) sim ( ) nao

41)Nome da instituicao:

42)Cidade:

43)Possui enfermagem treinada: ( ) Sim () Nao
44)Acompanhada por nutricionista: ( ) Sim ( ) Nao
45)Acompanhada por médico: ( ) Sim ( ) Nao

46)Motivo pela institucionalizacéo:
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VI - SONDA
47)Desde que seu filho fez cirurgia, qual sonda ele ja usou:

Pezzer ( ) comente:

Foley ( ) comente:

Button ( ) comente:

48)Qual sonda a crianca usa atualmente?

49)Qual vocé prefere?

Comente:

VIl - APOS CIRURGIA
50)Ap0s cirurgia teve treinamento para manusear a sonda?
sim() nao ()
51)Ap6s cirurgia teve treinamento para manusear a preparacoes das dietas?
sim() nao ()
52)Até retornar ao ambulatorio de gastrostomia as orientagBes que foram
dadas, foram suficientes para vocé cuidar?
Sim () Néo ()

53)Comente:

VIIl - COMPLICACOES EM DOMICILIO:
54)Quais foram as complicacdes e o que vocé fez com cada uma delas:

55) ( ) Saida da sonda, e fiz

56) ( )Diarréia, € fiz

57) ( )Aspiragao, e fiz

58) ( )vVomitos, e fiz
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59) ( )Refluxo, e fiz

60) ( )Obstrucao, e fiz

61) ( )Quebra de extensdes, e fiz

62) ( )Dificuldades no preparo das dietas, e fiz

63) ( )Machucado ao redor da pele, e fiz

IX - VIAS DE ALIMENTAQAO

64)Sua crianca faz uso exclusivo de dieta pela sonda?
Sim () nao ()

65)Sua crianca esta liberada para ser alimentada pela via oral?
Sim () nao ()

66)Ap0os a dieta 0 que deve ser feito com a sonda?Relate:

67)Ap0os a dieta 0 que deve ser feito com as extensfes?Relate:

68)Ja teve dificuldade com passagem da dieta? ( ) sim ( ) ndo

69)Em que momento?

70)Como foi?

71)Que tipo de dieta utiliza?

72)Onde adquire a dieta?

73)Quantos ml vocé fornece em cada dieta?

74)Qual posicdo coloca a crianga para instalar a dieta?

75)Qual o tempo de administracdo da dieta?

X - OUTROS

76)Como vocé faz com a medicacao?
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XI - INTERCORRENCIAS COM SONDAS

77)0 baldo da sonda estourou alguma vez?

78)Quando aconteceu isto, o qué fez na 12 vez?

79)E hoje, se estourar o baldo sabe o que deve fazer?

80)Quando sua criangca usou a sonda foley ela “entrou” para dentro do
estbmago?

81)Vocé percebeu quando “entrou” a sonda no estbmago?

82)Para nao entrar a sonda no estbmago o que vocé faz?

XIl - INTERCORRENCIAS COM A PELE

83)Ja machucou a pele em volta da sonda?
() Sim( ) Nao

84)Se sim, quantas vezes ja ocorreram isto?

85)0 que fez?

Xl - VAZAMENTOS PELA GASTROSTOMIA
86)Tem vazamentos? ( )Sim ( ) Nao
87)0O que vocé faz?

88)Em que momento costuma vazar dieta pela gastrostomia?
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Xl - LIMPEZA DA SONDA

89)Quando e como vocé faz a limpeza da sonda?

90)O que vocé usa para limpar?

91)Como vocé guarda as extensdes da sonda tipo button?

92)Voce retira a sonda tipo button para realizar a limpeza? ( )Sim ( ) Nao
93)A crianca é participa de alguma instituicdo?

94)Neste periodo ela é alimentada?

95)Quem a alimenta?

96)Quem a ensinou a dar alimentag&o?

97-Vocé teve alguma dificuldade que nao foi comentado ou questionado que

gostaria de relatar?
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8.4 Apéndice 4. Quadros

Quadro 5: Referente @ mudanca de peso dos pacientes em relacdo a 12 consulta
no ambulatorio e em até 6 meses pos cirurgia.

erlr?ebsagr:zg?je Idade _quan_do fez Peso 12 Peso apés 6 Alterac&o
cirurgia consulta meses
dados
4 10 meses 7,4 8 Aumentou
5 2 7,9 12,25 Aumentou
20 1 8,05 7,5 Diminuiu
23 1 7,33 7,79 Aumentou
24 2 12,1 11,65 Diminuiu
31 6 meses 3,84 6,58 Aumentou
36 1 12,2 18,45 Aumentou
39 1 8,13 9,4 Aumentou
43 1 7,56 9,48 Aumentou
45 1 7,47 9,6 Aumentou
50 1 Sem anotacdo | Sem anotacao foaaeiolaleiall
7 3 11,1 12,8 Aumentou
11 5 22,25 24 Aumentou
19 S Sem anotacao 15 foaaeiolaleioll
26 3 13,27 15,55 Aumentou
1 10 15,95 17,45 Aumentou
8 10 20,5 25 Aumentou
14 9 17,2 20,5 Aumentou
28 6 Sem anotagdo | Sem anotagdo foaleeioleleiololel
30 7 16k 22,6 Aumentou
34 7 17 21 Aumentou
38 6 11,8 15,6 Aumentou
41 8 18 19,4 Aumentou
42 7 12,4 14,75 Aumentou
46 10 15,7 18,5 Aumentou
47 6 11,75 14,33 Aumentou
12 14 15,5 20 Aumentou
21 12 23,8 24,35 Aumentou
33 11 Sem anotacdo | Sem anotagdo folaeioialeiol
35 15 15,9 18,9 Aumentou
37 11 11,05 12,6 Aumentou
49 15 21 21 Manteve
48 16 25,1 25,12 Manteve
2 21 Sem anotacdo | Sem anotacao folaeioialeiol
3 20 30 35,7 Aumentou
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Quadro 6: Referente a mudanca da altura dos pacientes em relacdo a primeira

consulta no ambulatério em até 6 meses apos cirurgia

Resgistro

em banco de Idade quando fez Altura 1° | Altura apos Alteracéo
dados cirurgia consulta 6 meses
4 10 meses 82,1 90 Aumentou
5 2 Sem anota(;éo 98 kkkkkkkkkkk
20 1 81 81 Manteve
23 1 Sem anotacéo 76 ———
24 2 Sem anotag&o 102 P —
31 6 meses Sem anotagéo 68,2 —————
36 1 87,5 102 Aumentou
39 1 Sem anotagdo | Sem anotacéo e ——
43 1 Sem anotacéo 78 ———
45 1 Sem anotagao 75 FAF kR AR
50 1 Sem anotagdo | Sem anotacdo Fdkk kAR
/ 3 Sem anotag&o 89 m—————
11 5 Sem anotagéo 121 P————
19 5 Sem anotacgéo | Sem anotagao FREFFIIIIRK
26 3 Sem anotagdo | Sem anotacéo Fkkkkkkrkhk
1 10 115 115 Manteve
8 10 140 140 Manteve
14 9 124 129 Aumentou
28 6 Sem anotacdo | Sem anotacéo —————
30 7 115 121 Aumentou
34 7 109 114 Aumentou
38 6 100 107 Aumentou
41 8 106 118 Aumentou
42 7 106 112 Aumentou
46 10 124 124 Kk dkkkdkkk
47 6 Sem anota(;éo 105 *kkkkkkkkkk
12 14 117 117 Kk dkkkkkkk
21 12 130 130 Fokkokkkkdkkk
33 11 Sem anotagdo | Sem anotagéo lelelelefefofofoioi
35 15 140 142 Aumentou
37 11 110 110 Manteve
49 15 120 120 Manteve
48 16 141 141 Manteve
2 21 Sem anotagdo | Sem anotagdo —————
3 20 149 156 Aumentou
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Quadro 7: Ocorréncia das variaveis com relacdo ao acondicionamento das

extensdes apos 0 uso.
Vasilha
Vasilha plastica
plastica fechada e Vasilha plastica
Recomendada | fechadae colocada fechada na mesa da Vasilha pléastica fechada
colocada no | em cima da cozinha. (1) em cima da pia. (3)
armario. (28) | geladeira.
@)
Vasilha . :
Vasilha plastica Ve,\sn_ha Vasllha Vasilha
. plastica com &agua
x . plastica e com . com
Nao Caixa do com tampa e agua
colocada na agua o guardanapo
recomendada | produto. (1) . . fechadana | sanitaria .
geladeira | em cima bolsada | fechada no | €M €ima da
(5) da pia. : s mesa. (1)
(1) crianca. (1) | armério.(1)
N&o ~
respondeu N&o respondeu. (2)
Vasilha
Vasilha plastica Vasilha
Falta parte do Vasilha plastica em | em cima Vasilha com pano no
B . . com pano. g
processo plastica. (2) | cima da pia. da 1) armério. (1)
(2) cbmoda.
@)
Faz uso de Usa Foley. (5)

outra sonda

Quadro 8: Ocorréncia das variaveis com relacao aos produtos de limpeza usados

na sonda button e suas extensoes .
Detergente Agua
Det ; Detergente Agua e Dr?(teirt?gr:e neutro e corrente e
Recomendada N tergerile neutro e agua. sabéo. Aaua fria agua detergente
neutro. (11) (1) @ 9 © | fistrada. (1) | neutro. (1)
Agua ;
A A Detergente | Agua morna
gua corrente Agua . <
. Sabonete o neutro e e fria com Agua
quente € agua 1) sanitarl agua sabao boricada
N3 Q) destilada a
ao 1) morna neutro
recomendada yy
gua
< . Soro Detergent Detergente,
Usa agulha Agua destiladae | .~ . . | corrente e .
> I fisiol6gi Soro e agua agua fria e
de tricé. soro fisiolégico. soro -
co.(3) T fria. quente.
fisiolégico
N&o .
respondeu N&o respondeu. (1)
Falta parte do | Agua corrente Agua filtrada (2) Agua fria (1) Com &gua filtrada e fria (1)
processo (5) 9 9 9
Nao sabe N&o sabe (1)
Faz uso de ~
outra sonda Usa Foley. (5) N&o faz. (1)
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QUADRO 9: Abertura ao cuidador para toda a queixa que ndo foi questionada e que gostaria de expor.

NAO QUER FORNECIMENTO DE MATERIASIS: SONDA ASPECTO ASPECTO SENTIMENTO | DIFICULDADE OUTROS
COMENTAR POSITIVO DO NEGATIVO DO PARA
AIPEG DO AIPEG CUIDADOR LOCOMOCAO
N&o quero. Ter produto mais resistente e trocar mais vezes no Esta tudo Atendimento | Ng inicio ndo Meu municipio | N&o achei dificil o
N3o quero. ano. bom, mas do AIPEG dormia poderia trocar | que passei e tenho
SEM Extensdes sujam, muito dificil limpar, precisa de mais poderiam muito preocupada asondapara | esperanca que ela
COMENTARIOS | kit no ano. fornecer mais | demorado das | com a dor dela | N&o tem que vai tirar a sonda.
Ver produto adequado para limpeza das extensoes, sondas no M—th Tive muito viajar todo Dificuldage para
fornecer mais sondas e extensdes. ano. - Quer:ja que 0 | medo (3) e ;n:fnf)ja?\ﬁiir:r gscovaqao dr?s
. ~ Sempre fui atendimento | {ificuldade em : entes e tenho
Deveria trocar sondas e extensdes a cada 6 meses, bern atendida. o dia do Higienizar odiatodo. | dores na coluna,
pois quando velha, vaza secrec¢édo e machuca a pele _—_— rUDO fosse 9 : Gostaria aue o | pois preciso
para ndo tem que refazer a gastrostomia. (Esta tudo grupo fos Gostaria de ter naq POIS p
- — 6timo todas as mais rapido apoio familiar motorista carregar.
Trocar mais vezes a sonda e extens&o no ano. vezes que Demorado 0 | viyinhos e | PeYasse a Queria colocar
A sonda é muito boa, porém a extensdo suja muito e é precisou foi atendimento pessoas sonda e minha filha em
dificil usar a extens&o mais grossa. atendida do grupo podiam ligar levasse na pesquisa com
Esta tudo bom, mas poderiam fornecer mais sondas | Prontamente e para mim, minha c?sa células tronco.
no ano. tambeém com perguntando mﬂ Tenho medo de
A sonda suja muito, as extensdes cheiram mal, sugiro neceszisdades dele. crliz:;l arizaesr & | manusear.
trocar o kit mais vezes no ano e as dietas devem ser com a sonda N&o queria consgltas Quando néao tinha
mais diluidas e deve se fornecer um recipiente para _— gastrostomia, — beneficio
guardar as extensoes. Eskt)a tudo mas percebi Queria vir passamos
Deveriam trocar sonda e extensdes a cada 6 meses - °T que era hmoesnciJ:aPo necessidade.
para melhorar a higiene e n&o ocorrer quebra das Néo falta iImportante. or pue & dificil Dificil alimentar a
extensoes. ;‘a}db& sempre Comego 2 Io%ge crianga no comecgo
A sonda precisa ser trocada mais vezes no ano, pois z;Ienﬁgga complicado por

as extensdes quebram.

Trocar mais vezes no ano porque quebram facil(3)

Tempo de troca da sonda é muito longo, as
extensfes, sujam, quebram, entopem quando a
sonda fica velha a crianga acaba até perdendo peso.

Quero que venha mais extensdes no kit porque
danifica e quebra

Fornecer mais extensfes durante o ano.

sem preparo
para aceitar,
me apavorei
num banho no
hospital que
quase tirei a
sonda, pois
enroscou.

constrangimento
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