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RESUMO

Objetivos: descrever as praticas de cuidados domiciliares realizados por familiares para
manutencao da vida de crianga com gastrostomia. Métodos: pesquisa qualitativa, método
Criativo Sensivel, com a dinamica de Criatividade e Sensibilidade Corpo Saber. Participaram
dez familiares cuidadores de criangca com gastrostomia. Foi cenario o ambulatério de um
hospital federal do Rio de Janeiro. Empregou-se a andlise lexical usando-se o software
IRaMuTeQ'. Resultados: analisou-se o Tema 1, denominado “O cuidado para manutengao
da vida realizado pelos familiares de criangcas com gastrostomia no domicilio”, englobando
trés classes: “A rotina de cuidados com a sonda de gastrostomia no domicilio”; “O cuidado
com a gastrostomia/estoma” e “A rotina de cuidados referentes a alimentacdo e medicacdo
em crianga com gastrostomia no domicilio”. Consideragées Finais: os familiares cuidadores
utilizaram estratégias para manutencao do dispositivo e adquiriram novos aprendizados do
campo e competéncia da enfermagem quanto aos cuidados com o estoma, administragdo
da alimentacao, medicacao e seringa.

Descritores: Crianca; Gastrostomia; Domicilio; Familiar Cuidador; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objectives: to describe home care practices performed by family members for maintaining
the life of children with gastrostomy. Methods: qualitative research using the Sensitive
Creative method, with the Criatividade e Sensibilidade Corpo Saber [Corpo Saber Creativity
and Sensitivity] dynamics. The participation included ten family caregivers of children with
gastrostomy. The outpatient clinic of a federal hospital in Rio de Janeiro was the setting.
Lexical analysis was used through the IRaMuTeQ’ software. Results: Theme 1, entitled “The
care for maintaining life performed by family members of children with gastrostomy at
home’, was analyzed, comprising three classes: “The gastrostomy tube home care routine”;
“The care with the gastrostomy/stoma”; and “Food and medication home care routine of
children with gastrostomy”. Final Considerations: family caregivers used strategies to
maintain the device and acquired new knowledge in this field, and in nursing competence,
regarding stoma care, food administration, medication, and syringes.

Descriptors: Child; Gastrostomy; Home; Caregivers; Pediatric Nursing.

RESUMEN

Objetivos: describir practicas de cuidados domiciliarios realizados por familiares para
manutencion de la vida del niflo con gastrostomia. Métodos: investigacion cualitativa,
método Creativo Sensible, con la dindmica de Creatividad y Sensibilidad Cuerpo Saber.
Participaron diez cuidadores de nifio con gastrostomia. En el ambulatorio de un hospital
federal de Rio de Janeiro. Empleado el analisis Iéxico usandose el software IRaMuTeQ’.
Resultados: analizado el Tema 1, denominado “El cuidado para manutencion de la vida,
realizado por los familiares de nifios con gastrostomia, en domicilio”, englobando tres
clases: “La rutina de cuidados domiciliarios con la sonda de gastrostomia”; “El cuidado del
nifio con gastrostomia/estoma”y “La rutina de cuidados domiciliarios con la alimentacién y
medicacién en nifio con gastrostomia”. Consideraciones Finales: los cuidadores utilizaron
estrategias para manutencion del dispositivo y adquirieron nuevas aprendizajes del campo
y competencia de la enfermeria cuanto a cuidados con el estoma, administracién de la
alimentacion, medicacion y seringa.

Descriptores: Nifo; Gastrostomia; Residencia; Cuidador Familiar; Enfermeria Pediatrica.
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INTRODUCAO

Criangas com necessidades especiais de saude (CRIANES) é
uma expressao adotada para designar um conjunto de criancgas
que apresentam condi¢des cronicas, fisicas, de desenvolvimento,
comportamental ou emocional, requerendo, assim, uma utiliza-
¢ao maior dos servicos de saude e atendimento por diferentes
profissionais das mais diversas especialidades, incluindo os
de enfermagem®™.

Essas criancas apresentam demandas de cuidados especificos,
que as diferenciam das demais. Tais demandas sao classificadas em
seis tipos: desenvolvimento, cuidados tecnoldgicos, medicamento-
so, cuidados habituais modificados, cuidados mistos (combinacdo
de uma ou mais demandas, exceto a tecnoldgica) e cuidados
clinicamente complexos (combinagao de todas as demandas)™.

Dos seis tipos de demandas de cuidados, as criangas com
necessidades especiais de cuidados em saide com gastrostomia,
foco deste estudo, sdo aquelas que apresentam demandas de
cuidados tecnoldgicos e, muitas vezes, podem apresentar também
demanda de cuidados clinicamente complexos.

Estudo desenvolvido em um hospital de grande porte de Minas
Gerais sobre a caracterizacdo do perfil das criangas egressas da
unidade neonatal; 138 criancas (12,77%) apresentavam, no mo-
mento da alta da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN),
diagndsticos com repercussdo em seu crescimento e desenvol-
vimento ou demanda de cuidados especiais. Evidenciou-se que
8,1% possuiam dependéncia de tecnologia: uso de gastrostomia
ou jejunostomia (6,3%), de traqueostomia (2,7%), de oxigenote-
rapia (1,8%) e de derivagao ventriculo peritoneal (DVP) (1,8%)“.

A nutricdo enteral é benéfica na manutencao das taxas de
crescimento adequadas para criangas com problemas motores
orais limitados. A colocagao da gastrostomia para alimentacéo
enteral fornece uma solucdo de longo prazo que pode prevenir
muitas das complica¢des, como a desnutricdo e a broncoaspiracdo.
Assim, uma via gastrica mediante uma gastrostomia é o recurso
mais comum e preferido para suporte nutricional de longo prazo
por causa de sua durabilidade®.

Para o familiar de criangas com gastrostomia, o manuseio do
dispositivo tecnolégico é um cuidado complexo, por isso ele
precisa ser preparado para essa nova realidade em sua vida e
de toda a familia®.

O enfermeiro, como profissional de saude, tem papel importante
nesse momento, pois é também responsdvel pela educagdo em
saude dos familiares com demanda de cuidados tecnoldgicos.
Essas orientagdes podem se constituir em uma oportunidade para
troca de saberes, uma vez que os familiares cuidadores esperam
uma relacdo baseada na negociacdo e na confianga mutua com
os profissionais de satide®.

Para tanto, antes do planejamento das a¢des educativas,
os enfermeiros devem ouvir as necessidades dos familiares
cuidadores, para juntos tracarem estratégias mais préximas da
realidade vivida por eles®.

Dentre os cuidados para manutencdo da vida a serem realiza-
dos, pode-se enfatizar o cuidado com o dispositivo tecnolégico,
além da administracdo da alimentacdo e medicagao. A singula-
ridade do cuidado na alimentacdo de crianga com gastrostomia
suscita especial atencdo no preparo e administracao do alimento.
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A mesma diligéncia deve ser observada ao ser administrada a
medicagao por essa via?.

OBJETIVOS

Descrever as praticas de cuidados domiciliares realizados por
familiares para manutencdo da vida de crianga com gastrostomia.

METODOS
Aspectos éticos

A coleta de dados aconteceu de julho a dezembro de 2019,
apds aprovacao do Comité de Etica da instituicio proponente e da
coparticipante, em conformidade com a Resoluc¢do do Conselho
Nacional de Sauide 466/2012 e com a Resolugao n° 580/2018, que
estabelece as especificidades éticas das pesquisas de interesse
estratégico para o Sistema Unico de Satde (SUS). Os dados foram
coletados apds a aprovacdo dos participantes e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Uma cépia deste
termo foi mantida pelos pesquisadores.

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa, desenvolvida
com uso do Método Criativo Sensivel, pois permite uma aproxi-
macdo entre o pesquisador e os participantes da pesquisa por
meio dos sentimentos, pensamentos e emogdes”. Seguiram-se
os critérios da lista de verificacdo do COREQ (Consolidated criteria
for reporting qualitative research) na organizagao da pesquisa®.

Cenario do estudo

A pesquisa foi realizada no ambulatério de pediatria clinica de
um hospital federal na cidade do Rio de Janeiro, Brasil.

Fonte de dados

Os participantes da pesquisa foram dez familiares cuidadores.
Os critérios de inclusdo foram: ser o cuidador principal, em razao
do seu envolvimento no processo de cuidar de CRIANES em idade
lactente e pré-escolar, com gastrostomia e cuidada no domicilio; ser
maior de 18 anos; ter a capacidade de se comunicar verbalmente.
Os critérios de exclusao foram: ser familiar de CRIANES que esteja
hospitalizada, mas nao tenha passado pelo cuidado domiciliar.

Coleta e organizacao dos dados

A producdo de dados foi realizada por meio da Dinamica de
Criatividade e Sensibilidade Corpo Saber®. Essa dindmica possibilitou
a participacao ativa dos participantes na producao do conheci-
mento e objetivou conhecer a pratica no cuidado domiciliar de
manutencao da vida a crianca com gastrostomia. Foram realizados
cinco grupos com dois participantes em cada um, sendo aplicada
a referida dindmica, com duracdo de aproximadamente uma hora.
Ocorreram no periodo de julho a dezembro de 2019.

Para operacionalizacdo dessa dinamica, houve a apresenta-
¢ao, aos participantes da pesquisa, de um cartaz com a silhueta
de uma crianca desenhada, sendo solicitado que, com canetas
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coloridas, escrevessem ou desenhassem como cuidam de suas
criangas com gastrostomia no domicilio.

Antes da dinamica, foi aplicado um formulario de identificacdo
do familiar e da crianca e instrumento com variaveis sociodemo-
gréficas para caracterizacdo dos participantes. Para a realizacao
da dinamica, foi utilizada a seguinte questdo geradora de debate:
“Como vocé cuida da sua crian¢a com gastrostomia em casa?” As
falas foram salvas em gravador digital e posteriormente transcritas
na integra com uso do programa Microsoft Word.

Figura 1 - Producéo artistica realizada pelas méaes durante a dinamica
Corpo Saber, Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, Brasil, 2019

Para garantir o anonimato, os familiares cuidadores foram
identificados por um sistema de codificacdo baseado em pala-
vras e numeros.

Analise dos dados

O material empirico das dinamicas (discursos e escrita) foi
analisado pela analise lexical. A transcricdo foi tratada e formatada
para a constituicdo de um corpus textual de maneira que esses
dados pudessem ser processados pelo software IRaMuTeQ’ (In-
terface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires), que fez a analise lexical automatica das palavras
presentes. Esse programa é gratuito, foi desenvolvido em 2009
na lingua francesa e comecou a ser usado no Brasil em 2013.

O IRaMuTeQ’ permite empregar calculos estatisticos sobre
dados qualitativos de tal forma que se obtém um olhar criterioso
do material coletado, potencializando a pesquisa qualitativa“®.
Para que os dados fossem processados pelo IRaMuTeQ’, foram
respeitadas trés etapas: 1. Preparagao do corpus textual; 2. Pro-
cessamento dos dados mediante as analises do software; 3.
Tratamento dos resultados - inferéncia e interpretacao™”.

O software organiza-se em um dendograma de acordo com
a Classificacao Hierarquica Descendente (CHD), cuja andlise dos
dados vai demonstrar a relacdo existente entre as classes, a partir
de vocabularios semelhantes e diferentes!'?, Nessa perspectiva, a
leitura do dendograma se processa em uma ordem da esquerda
para a direita de acordo com o delineamento das classes"?.

O IRaMuTeQ’ produz célculos e evidencia resultados permitindo
dessa forma, explicacdo de cada uma das classes, em que pese a
identificacao do vocabulario (Iéxico) e das (varidveis) cujas palavras séo
reconhecidas pelo uso de asteriscos. Outra maneira de apresentacao
dos resultados ocorre mediante a utilizacdo de uma andlise fatorial
de correspondéncia que se desenvolve com o apoio da CHD!™,

Escolhidas as classes, sdo calculados os segmentos de texto
mais evidentes em cada classe (corpus em cor) o que permite a
tipificacdo de cada classe, ou seja, vai identificar que cada classe
se organiza em diversos segmentos de texto de acordo com a
classificagao e distribui¢ao do vocabulario’?,
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RESULTADOS

Dos dez familiares cuidadores participantes da pesquisa, nove
eram maes bioldgicas e uma adotiva. A idade das participantes
variou de 23 a 61 anos, com média de 34 anos. Quanto a escolari-
dade, variou de ensino fundamental | completo a ensino superior
incompleto, tendo sua maioria o ensino médio completo. A idade
das CRIANES variou de 1 ano e 3 meses a 5 anos (lactente e pré-es-
colar). O tempo que usa a gastrostomia variou de cinco meses a
cinco anos. Em relacao a outros familiares cuidadores das CRIANES,
constaram pai, irmdo/irma, madrinha, avé e tia. O diagnéstico
principal das CRIANES foi microcefalia por zika, hidrocefalia, me-
ningite, HIN1, insuficiéncia renal crénica, sindrome de DiGeorge,
hipotonia por sofrimento fetal, paralisia cerebral e sindrome de
Down. Além da demanda de cuidado tecnolégico da gastrostomia,
identificou-se que algumas criancgas tinham traqueostomia com
utilizacdo de Bipap®, valvula de derivacgao ventriculoperitoneal
(DVP), nefrostomia, permicath e értese nos pés.

O corpus textual oriundo das dinamicas foi constituido por
805 segmentos de textos, sendo analisados 677, corresponden-
do a 84,10% do corpus. A analise lexical do material obtido nas
dindmicas por meio do software IRaMuTeQ’ evidenciou seis classes.

Tema 1
classe 6 16,4%
classe 5 17,6%
classe 2 19,4%
Tema 2
classe 1 18,9%

Figura 2 - Dendrograma da Classificacao Hierarquica Descendente, Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, Brasil, 2020

Neste artigo, faremos a andlise do Tema 1,“O cuidado para ma-
nutencao da vida realizado pelos familiares de criangas com gastros-
tomia no domicilio’, que abarca:“Classe 3: A rotina de cuidados com
a sonda de gastrostomia no domicilio’; com 80 segmentos de texto
(11,82%); “Classe 4: O cuidado com a gastrostomia/estoma’, com
119 segmentos de texto (15,95%) e “Classe 6: A rotina de cuidados
referentes a alimentacao e medica¢do em crianga com gastrostomia
no domicilio”, com 111 segmentos de texto (16,4%), de acordo com
a representatividade demonstrada no dendrograma, significando
44,17% dos segmentos de textos.

A andlise lexical das Classes 3, 4 e 6, evidenciadas pelo software
IRaMuTeQ’, permitiram engendrar uma compreenséo l6gica das agoes
desenvolvidas pelos cuidadores familiares no contexto domiciliar.

A andlise doTema 1 e suas respectivas classes, demonstradas
no dendrograma, evidenciou em ordem de prioridade as palavras
mais significativas conforme apresentamos. Na Classe 3, surgiram
as palavras: balonete (x> = 105,41), sonda (x> = 78,11), body (x* =
48,75), calca (x° = 45,18), prender (x* = 40,40) e outras. Na Classe
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4, as palavras: 6stio (x> = 149,49), banho (* = 128,75), seco (x> =
101,61), gaze (x> = 100,85), limpo (x> = 95,00) e outras. E na Classe
6, as palavras: seringa ()(2 =151,57), medicacdo ()(2 =92,64),agua
(x* = 64,03), comida (x> = 51,86), ferver (x> = 51,76), dentre outras.

Classe 3 - A rotina de cuidados com a sonda de gastros-
tomia no domicilio

Apresentam-se, nesta classe, os cuidados domiciliares realiza-
dos com a sonda pelos familiares de criangas com gastrostomia,
emergidos das dinamicas:

Eu puxo a sonda para cima, enrolo e prendo com micropore para
ficar presinho ao corpo sem risco de agarrar em alguém e sair.
(Mae CRIANES 3)

Para evitar ficar pendurada e agarrar em alguma coisal...] assim
tenho certeza que vou baixar a blusa dela e sei que a sonda estard
presadentro da cal¢a dela. Coloco assim a sonda enrolada dentro
da calga. (Mae CRIANES 5)

Asonda da CRIANES_ 10 tem que ser sempre escondida. Pra sair, a
camisa é presa dentro da calca. Quando a CRIANES_10 era menor,
o body. (Mé&e CRIANES 10)

O cuidado com a sonda de gastrostomia em crianca requer
atencdo especial por se tratar de um dispositivo tecnoldgico que
implica procedimentos especificos, tais como: prender cuidado-
samente a sonda ao corpo da crianca; proteger a sonda dentro
da roupa para que ndo fique solta, como medida de seguranca
para que o dispositivo ndo se desloque nem seja retirado; além
de outros, para a sua manutencao e permeabilidade.

Classe 4 - O cuidado com a gastrostomia/estoma

Os familiares cuidadores assumem posicdes diferenciadas
em relagado aos cuidados com o éstio durante o banho de suas
criangas, muito embora todos utilizem estratégias que evitam
a contaminacgao.

Dou banho na banheira, por isso que eu prendo a sonda no
corpo, prendo com micropore no corpo da CRIANES_3. Depois,
ao sair do banho, eu retiro micropore e seco direitinho o dstio da
gastrostomia. (Mae CRIANES 3)

O CRIANES_4 toma banho na banheira ou as vezes toma banho
em pé no chuveiro. A sonda fica solta, ndo amarro. Eu puxo um
pouquinho para frente o anteparo, passo sabonete no dstio da
gastrostomia e depois jogo dgua normal. (Mae CRIANES 4)

Limpo com a gaze, passo com a gaze e soro, no banho com
sabonete normal. Quando dou banho nele, passo ao redor do
dstio. (Mae CRIANES 8)

O banho diario € um momento muito importante para a
crianga, pois além de preservar a integridade da pele, acalma,
relaxa, alivia as tensdes e melhora substancialmente o estado
emocional. Em uma crianga com gastrostomia, durante o ba-
nho, é realizada a higiene do éstio. Entretanto, observou-se que
cada familia realiza-o de um modo diferenciado, com base nas
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condi¢bes clinico-desenvolvimentais da crianca e dos instrumen-
tos mediadores do cuidado disponiveis no domicilio, tais como:
4gua, sabao, banheira, chuveiro, micropore, sabonete normal,
sabonete neutro, gaze, entre outros.

No que se refere aos cuidados com o 6éstio da gastrostomia,
as maes demonstram seu empenho e habilidades no trato com
o local de insercdo do dispositivo tecnoldgico.

Sempre deixo limpo o 6stio; e quando estd saindo alguma
coisinha ou tem alguma coisa, eu uso nebacetim. Quando eu
acho mupirucina, eu coloco mupirucina ou nebacetim, sempre
coloco. Existe uma prescri¢do para o uso desses medicamentos.
(Mé&e CRIANES 1)

Seeu ver que estd com secre¢éo grudada, eu passo um pouquinho
de dlcool ou de soro pra limpar bem a pele e passo a pomada
logo em seguida. Deixo o dstio sem curativo, porque a enfermeira
ensinou para ndo fechar, que é para respirar. (Mae CRIANES 4)

Arrumo a CRIANES_10, pois vamos sair. Coloco uma gaze pra
proteger o Ostio, porque, sendo, pode vazar. (Mae CRIANES 10)

Mais uma vez, os familiares cuidadores revelam a respon-
sabilidade e o cuidado diante de qualquer intercorréncia que
possa surgir no 6stio. Cada familiar cuida do 6stio de um modo
diferenciado, de acordo com sua experiéncia adquirida no hos-
pital e com os processos de ensino-aprendizagem desenvolvidos
pelo enfermeiro e no saber do senso comum, com base em suas
experiéncias realizadas no cotidiano de cuidados.

Classe 6 - A rotina de cuidados referentes a alimentacao
e medica¢dao em crian¢a com gastrostomia no domicilio

Quantos aos cuidados com a alimentacdo, os familiares cui-
dadores revelam todo o seu empenho e carinho em relagdo aos
alimentos e sua coccao.

Toda comida dela tem sempre uma parte de gréos, parte de
vegetais, a comida da CRIANES_1 tem bastante nutrientes. A outra
mae diz usar a seringa de 60 mililitros, e eu fago por gavagem.
(Mae CRIANES 1)

Dou a comida em temperatura ambiente. Eu dou dgua mineral, eu
compro até engradado de dgua de garrafinha. (Mae CRIANES 2)

Fago a comida muito rala. Quando estd entupida, até esfrego a
borracha da sonda, entdo a comida desce. Mas quando a sonda
entope, ndo é toda vez, faco uso da dgua mineral com gds. (Mae
CRIANES 8)

No que tange a administracdo de medicamentos, os familiares
cuidadores assim se referiram:

Diluo cada medica¢Go em uma seringa meia hora antes e, na
hora de administrar, ao invés de ficar colocando uma por uma, eu
coloco todas as medicagées juntas na seringa grande de comida
e empurro com o émbolo da seringa. (Mae CRIANES 3)

A medicagdo, eu preparo um pouco antes do hordrio, que dd
tempo para a medicagdo diluir meia hora antes e, depois de
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diluida, quando dd o hordrio, eu administro a medicacao pela
gastrostomia. (Mae CRIANES 4)

Dilui, puxa a dosagem, que a CRIANES_6 toma. Jogo o resto fora
e coloco na seringa de novo. Cada medicagéo tem o seu hordrio.
(Mae CRIANES 6)

Além da administracao da alimentacao e da medicacao, os
cuidados com a seringa foram enfaticamente mencionados pelos
familiares cuidadores.

Fervo todas as seringas, mesmo se for de medicagdo, eu fervo a
seringa coloco para escorrer. (Mae CRIANES 4)

Eu deixo dgua ferver e jogo nela, sacudo a seringa, balango bem,
viro, deixo a seringa um pouco Id, depois jogo o dlcool, sacudo
de novo, depois jogo dgua normal e guardo. (Mae CRIANES 6)

Sempre tem que lavar e deixar a seringa secar, depois joga um
pouco de dgua, um pouco de dgua quente e fecha de novo com
a tampa. Tem que ter esse cuidado. (Mae CRIANES 9)

Os cuidados com a alimentagao, medicacdo e seringas abor-
dados pelos familiares cuidadores demonstraram a preocupacgao
na realizacdo desses procedimentos, se aproximando das orien-
tacdes preconizadas pelos profissionais de satide, em especial da
enfermagem.

DISCUSSAO

Os cuidados com a sonda de gastrostomia no domicilio se
sustentam na perspectiva de o enfermeiro potencializar a ca-
pacidade do familiar de promover e elaborar o procedimento e
possibilitar que ele desenvolva as habilidades necessarias para
realizar o cuidado e o manuseio do dispositivo tecnolégicot™.
Esses cuidados realizados no domicilio pelos familiares cuida-
dores incorporam medidas de cuidados para manutencao da
vida®. Contudo, algumas dificuldades sdo vivenciadas por eles,
destacando-se o medo e o manejo da sonda™.

No que se refere ao cuidado com a gastrostomia e com o 6stio
(Classe 4), em relacdo ao banho, estudo revela que, por ocasiao
do cuidado domiciliar, a angustia e o sofrimento referidos pelas
respondentes estavam associados ao medo de a sonda sair, de
a crianca arrancar a sonda, fatos que podem ocorrer durante o
banho e que, portanto, exigem dos cuidadores uma atencao
especial. Cabe a equipe de salide assumir a responsabilidade das
orientacdes aos familiares cuidadores, bem como esclarecer as
duvidas que por acaso persistam durante o desenvolvimento dos
procedimentos no domicilio,

Nesse aspecto, torna-se necessério conhecer a realidade dos
cuidadores, procurando compreender seus comportamentos,
sentimentos e significados que atribuem a essa vivéncia, oferecen-
do, assim, um tratamento que contemple, além das necessidades
fisioldgicas, apoio emocional, orientacdo, respeito e ajuda para
um novo modo de viver mais autbnomo e sem medos''®.

No conjunto das atividades relacionadas aos cuidados cotidianos
e habituais para a continuidade da vida e/ou das necessidades vitais,
0 banho se constitui em um dos procedimentos essenciais para
promover o conforto, a higienizagdo, o bem-estar e o relaxamento”.
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Vale destacar que, durante o banho de criancas com disposi-
tivos tecnolégicos — no caso em tela, a gastrostomia — néo se
deve molhar excessivamente o estoma, deixar a crian¢a muito
tempo dentro da 4gua; e ainda recomenda-se deixar a 4gua da
banheira abaixo do nivel do estoma para que impossibilite a con-
taminacgao deste™. Em relagao ao banho no chuveiro (aspersao),
é mais utilizado pelas criancas a partir da fase pré-escolar e deve
ser feito, sob supervisao, apoés a segunda ou terceira semana de
instalacdo da gastrostomia. Apds o banho, torna-se necessario
enxaguar e secar bem o 6stio para evitar a umidade, conside-
rando que esta constitui fonte potencial de irritacdo cutanea e
de infecgao fungica‘®.

Quanto as orientacdes para os pacientes com gastrostomia
em ambiente domiciliar, existem alguns cuidados importantes
para manter o éstio da gastrostomia permeavel, livre de intercor-
réncias e infec¢des, tais como: 1) higienizar as maos com dgua e
sabdo antes e depois da manipulacéo; 2) higienizar com agua e
sabao de duas a trés vezes ao dia ou quando houver necessidade,
sempre ao redor do orificio, secando em seguida com cuidado;
3) trocar a gaze que protege a pele ao redor do orificio; 4) ndo
utilizar éleos ao redor do orificio, pois pode facilitar a saida do
dispositivo; 5) observar o orificio, em caso de vermelhidéo, es-
coriacdes e sangramentos, avisar a equipe; 6) observar presenca
de granuloma no orificio””.

Nesse sentido, as maes em suas narrativas se aproximam
dos cuidados mencionados anteriormente, o que pressupde
promoverem um cuidado que garante a manutencdo do éstio
em condi¢des desejaveis.

Numa outra visdo, a gastrostomia representa também um sinal
de deficiéncia e uma privagao do prazer de comer por via oral,
assim como uma interrupg¢édo do carinho do bindmio mée-filho
durante a alimentagao'®. No entanto, essa tecnologia possibilita a
alta hospitalar e a permanéncia da crian¢a no domicilio de forma
segura no tocante a administracdo da alimentacao e da medicacéo.

Neste estudo, as maes manifestaram envolvimento na cocgao
e administracdo dos alimentos ministrados via gastrostomia,
criando, inclusive, estratégias para melhor composicédo da comida,
além de uma preocupagdo com a temperatura e consisténcia,
valorizando a alimentacdo e demonstrando total dedicacdo ao
processo de alimentacao do seu filho.

A crianca com gastrostomia depende que seus cuidadores se
responsabilizem pela realizacdo de procedimentos de alta qua-
lificacdo técnica, como a administracdo de medicamentos, que
deveriam ser realizados por profissionais qualificados. No entanto,
com o passar do tempo, esses saberes sdo incorporados e passam
afazer parte de sua rotina de assisténcia a crianga no domicilio™,

Como percebido nos depoimentos das maes investigadas
neste estudo, elas tém facilidade no manuseio da sonda e na
administracdo de medicamentos, o que estd em consonancia
com outra pesquisa™.

Nesse sentido, ha de se destacar, porém, que esses cuidados
referidos pelos familiares cuidadores também mostram a preocu-
pacdo em garantir a satisfacdo de um conjunto de necessidades
indispensaveis que assegurem a continuidade da existéncia".

No que tange aos cuidados com a administracdo da alimentacao
e medicacdo, o Ministério da Saiide recomenda: 1) manter em
posicdo elevada sempre no momento que estiver administrando
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alimentacéo, agua ou medicacgéo, para ndo provocar enjoos e
vOmitos; 2) apods o término da administracao, deixar o paciente
nesta posicao por aproximadamente 40 minutos; 3) em caso de
enjoos e voémitos, suspender a administracdo; 4) apds a adminis-
tracdo de alimentacdo e medicacdo, realizar uma lavagem com
4gua; 5) em caso de dificuldade na passagem da alimentacdo ou
medicacao, utilizar &gua em jato com o auxilio de uma seringa,
antes de administragdo da alimentagdo ou medicagao".

Além da higienizacdo da seringa, apds a administracao da
alimentacdo e medica¢do, o manual de orientacdo para nutricao
enteral domiciliar, publicado pela Unicamp, descreveu alguns
procedimentos que permitem a reutilizagcdo do dispositivo com
base em alguns cuidados essenciais, tais como: 1) lavar com dgua
e sabdo ou detergente a seringa e os recipientes utilizados; 2)
apos esse procedimento, passar dgua fervente; 3) secar e guardar
a seringa num recipiente fechado, dentro da geladeira“.

Para a reutilizacdo da seringa, esta deve estar limpa, sem re-
siduos, sem rachaduras. O émbolo da seringa deve deslizar bem
quando a seringa for utilizada; caso haja sinais de deterioragao,
deve ser desprezada. Para lavar a seringa, retirar o émbolo (a
parte interna da seringa) e a membrana preta que cobre a ponta
deste; lavar todas as pecas com dgua e detergente, enxaguar
bem, secar, montar e guardar em recipiente limpo.

Corroborando as afirmativas anteriores, os familiares cuidadores
deste estudo realizam a higienizacdo dos dispositivos observando
os principios basilares para prevencao de riscos a satide da crianca
e assegurando, assim, os cuidados para a manutencgao da vida®”.

Limitagoes do estudo

O estudo apresenta limitagcoes referentes a pouca publicacédo
literdria sobre o assunto, muitas vezes dificultando o acesso a
conteudos necessarios para maior aprofundamento da discus-
sdo acerca das criancas com necessidades especiais de saude e
em particular das criancas em uso de gastrostomia. Isso exige
do pesquisador dispender muito tempo para aquisi¢cao das
informagdes minimamente necessérias para sustentar as ideias
centrais do estudo.

A visao unilateral dos familiares cuidadores participantes do
estudo também se reveste de limitacao, considerando que os
resultados restringem-se a abordagem de apenas um segmento
do processo de cuidar de criangas com gastrostomia no domicilio.

Contribuicées para a area de enfermagem

Deseja-se que este estudo vislumbre estratégias e praticas
(profissionais e institucionais) que venham otimizar os cuidados
domiciliares de criangas com necessidades especiais de saude
em uso de gastrostomia. Pretende-se ainda subsidiar os fami-
liares cuidadores na realizacao dos cuidados com o dispositivo
tecnoldgico e a ostomia no sentido de promover uma assisténcia
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livre de danos, assegurando, dessa forma, a manutencdo da vida
dessas criancas.

Pretende-se também contribuir para reflexdo e aprimoramento
do processo de trabalho da equipe de enfermagem, de modo a
garantir a continuidade do cuidado domiciliar com seguranca,
autonomia e qualidade, na medida em que possa dirimir os
medos, as dificuldades, duvidas e incertezas.

E pertinente aprofundar estudos referentes aos cuidados com
a gastrostomia de criancas no domicilio, no tocante ao desenvol-
vimento das praticas e orientacdes pela equipe de enfermagem a
respeito desse tipo de paciente, além do estimulo a participacdo
da familia em todo o processo.

CONSIDERACOES FINAIS

Em relacdo aos cuidados com o dispositivo tecnolégico (a
sonda de gastrostomia), os familiares cuidadores empregaram
estratégias de seguranca que possibilitaram a manutencao do
dispositivo sem correr o risco de este se soltar ou até mesmo de
provocar algum incidente indesejavel.

O cuidado com o estoma se evidenciou de forma adequada,
promovendo nos familiares cuidadores novas aprendizagens do
campo e da competéncia da enfermagem, com vistas a garantir
um cuidado mantenedor da vida, na continuidade do cuidado
domiciliar.

Para os cuidados com a gastrostomia, incluindo-se ai o banho
e o proprio estoma, os familiares cuidadores usaram estratégias
as mais convenientes possiveis para a sua realidade, capazes de
desenvolver procedimentos técnicos para atender aos principios
basilares que norteiam os cuidados fundamentais. Preocuparam-se
sempre em manter o estoma intacto e a higieniza¢ao do local, de
modo a ndo propiciar a contaminagao do dispositivo tecnoldgico.

Com relacédo ao preparo e administracdo da alimentacao, os
familiares cuidadores revelaram que oferecem alimentos com
bastantes nutrientes, em forma mais liquida, para que ndo ocorra
a obstrucdo da sonda na hora da administracao.

No que tange ao preparo e administracdo da medicacdo, mos-
traram o cuidado de preparar a medicacdo com antecedéncia,
pois é preciso um tempo para sua diluicdo. A medicacao que nao
é utilizada, é descartada.

Quantos aos cuidados com a seringa, os familiares cuidadores
foram unanimes na utilizacdo de dgua fervida, com a finalidade
de eliminar todos os microrganismos que possam causar algum
tipo de infeccdo; além disso, demonstraram cuidado em secar
bem o utensilio e guarda-lo em um recipiente com tampa.

Os familiares cuidadores, em sua maioria, abdicaram de suas
atividades cotidianas regulares para oferecerem dedicacéo total
aos seus filhos, numa demonstracao de carinho e afeto, se posicio-
nando como protagonista do cuidado, com dedicac¢do exclusiva
para proporcionar ao filho a melhor qualidade de vida diante das
dificuldades que sdo proprias da gastrostomia.
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