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RESUMO:

Objetivo: compreender as necessidades de cuidadores de criangas com paralisia cerebral que
fazem uso de gastrostomia. Método: estudo descritivo de abordagem qualitativa, realizado na
Unidade Escola de Enfermagem da Universidade Estadual do Centro-Oeste, em Guarapuava-
Parand. Os dados foram coletados mediante entrevista e analisados através da técnica de
analise de conteudo. Resultados: Participaram do estudo trés cuidadoras, com média de idade
de 30,6 anos, a maioria casadas, todas com ensino médio completo e do lar. A partir das
entrevistas foram levantadas trés categorias: processo de adaptagdo familiar e as dificuldades
ao uso da gastrostomia; necessidades relacionadas aos cuidados com a gastrostomia e a
importancia do cuidado multidisciplinar. Conclusdo: O estudo mostrou que as cuidadoras
apresentaram medo em relacdo ao cuidado com a gastrostomia e reconhecem a necessidade de
apoio da equipe multiprofissional. O papel do enfermeiro ¢ fundamental nesse contexto,
melhorando a aceitagdo e fornecendo orientagdes quanto aos cuidados domiciliares.
Descritores: Crianca; Paralisia Cerebral; Gastrostomia; Servigos de Assisténcia Domiciliar;
Enfermagem.
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ABSTRACT:

Objective: to understand the needs of caregivers of children with cerebral palsy who use
gastrostomy. Method: descriptive study with a qualitative approach, carried out at the School
of Nursing Unit of the State University of the Midwest, in Guarapuava-Parana. Data were
collected through interviews and analyzed using the content analysis technique. Results:
Three caregivers participated in the study, with a mean age of 30.6 years, most of them
married, all of them with high school education and housework. From the interviews, three
categories were raised: family adaptation process and difficulties in using the gastrostomy;
needs related to gastrostomy care and the importance of multidisciplinary care. Conclusion:
The study showed that caregivers were afraid of gastrostomy care and recognized the need for
support from the multidisciplinary team. The nurse's role is fundamental in this context,
improving acceptance and providing guidance on home care.

Descriptors: Child; Cerebral Palsy; Gastrostomy; Home Care Services; Nursing.

RESUMEN:

Objetivo: comprender las necesidades de los cuidadores de nifios con paralisis cerebral que
utilizan gastrostomia. Método: estudio descriptivo con abordaje cualitativo, realizado en la
Unidad Escuela de Enfermeria de la Universidad Estadual del Medio Oeste, en Guarapuava-
Parana. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas y analizados utilizando la técnica
de andlisis de contenido. Resultados: Participaron del estudio tres cuidadores, con una media
de edad de 30,6 afos, la mayoria casados, todos con estudios secundarios y labores
domésticas. De las entrevistas surgieron tres categorias: proceso de adaptacion familiar y
dificultades en el uso de la gastrostomia; necesidades relacionadas con el cuidado de la
gastrostomia y la importancia del cuidado multidisciplinario. Conclusién: El estudio mostrd
que los cuidadores tenian miedo al cuidado de la gastrostomia y reconocieron la necesidad de
apoyo del equipo multidisciplinario. El papel del enfermero es fundamental en este contexto,
mejorando la aceptacion y orientando en el cuidado domiciliario.

Descriptores: Nifio; Paralisis cerebral; Gastrostomia; Servicios de Atencion de Salud a
Domicilio; Enfermeria.

INTRODUCAO
A encefalopatia  cronica  nao

progressiva, acometimento chamado de
paralisia cerebral (PC) se d4 em decorréncia
de um aglomerado de alteracdes fisioldgicas
de natureza declinante. Pode ocasionalmente
causar distirbios de cogni¢do, motricidade,
funcionalidade e comunicagdo. A literatura
aponta possiveis variaveis clinicas para a PC,
resultante de uma lesdo no sistema nervoso
central, que pode ter sua origem durante as

fases pré, peri e pos-natal. As consequéncias
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podem variar de acordo com o grau de lesdao
sendo caracterizada como leve, moderada ou
severa.'

Mundialmente, estabelece-se que 2 a 3
criancas entre mil nascidos vivos sdo
acometidas por PC.? Dados nacionais nao
estdo disponiveis na literatura. Na cidade de
Aracaju (SE) estudo encontrou a prevaléncia
de 1,37 em cada mil nascidos vivos 3

Os principais fatores de risco sdo de

causas evitaveis sendo elas: nascimento pré

termo antes de 28 semanas, baixo peso ao
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nascimento e apgar menor que 7 no primeiro
minuto, exposi¢ao da mae a fatores de
estresse, radiacdo, toxicidade, infecgoes do
trato urindrio, partos violentos/traumaticos e
situagdes de hipoxia fetal ou neonatal. *

Uma crianca com PC apresenta uma
séric de distarbios organicos, fisicos,
mentais e comportamentais. Frequentemente,
ha um comprometimento motor oral,
podendo ocorrer a disfagia orofaringea ou
esofagica e/ou  alteragdes na  fala
necessitando de um cuidado abrangente e
especifico por parte da assisténcia em sauide,
educacao, assisténcia social familiar. °

Quando essas criangas apresentam
impossibilidade de nutri¢ao por via oral, sdo
submetidas ao uso de gastrostomia, a qual
pode ser um recurso provisorio de curto
prazo ou permanente para a vida toda. ©
Trata-se de um tubo flexivel que pode ser
introduzido cirurgicamente, por meio de um
estoma que permite acesso a regido gastrica,
ou através de endoscopia, estabelecendo
uma via para a nutri¢ao da crianga. ’

A gastrostomia configura-se numa
alternativa viavel, pois corrobora com a
manutengdo das taxas de crescimento
adequadas para criancas com problemas
motores orais limitados, também porque
pode prevenir complicagdes, em especial a
desnutricdo e a broncoaspiragdo ¢ outros
beneficios como conforto, baixo risco de
ulceras

infeccdes e aparecimento de

gastricas. 8°
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No entanto, a indicacdo e uso da
gastrostomia pode gerar incertezas, medos e
conflitos entre os cuidadores, acarretando
danos e prejuizos a crianga. Os cuidadores
de uma crianga com PC, sentem grande
desgaste fisico e emocional, pela aten¢do
exigida em muitos casos. Nesse sentido,
quanto mais suporte e orientagdo um
cuidador recebe, maior sera a qualidade de
vida da crianca assistida. 2

Assim sendo, diante do exposto, este
estudo se justifica, destacando a importancia
de compreender as necessidades dos
cuidadores de criangas com PC que fazem o
uso de gastrostomia no contexto domiciliar;
tendo em vista que 0os mesmos precisam
aprender o cuidado e o manejo, passando
por um longo processo até a adaptacdo do
sentido de

uso da gastrostomia, no

reorganizar a nova rotina. Portanto,
estratégias devem ser elaboradas para suprir
as demandas de cuidado voltadas as

necessidades especiais decorrentes da PC.

METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva de
abordagem qualitativa, realizada na Unidade
Escola de Enfermagem em conjunto com o
Projeto Ortese e Protese, que é um Projeto
de Extensdao Permanente, coordenado pelo
Departamento de Enfermagem (DENF), da
Universidade Estadual do Centro-Oeste
(UNICENTRO), no  municipio de
Guarapuava, sede da 5" Regional de Saude
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do Estado do Parana, o qual realiza

avaliacdo, adequacao, treinamento,
acompanhamento ¢ fornecimento de Orteses,
proteses aos individuos que portam algum
tipo de deficiéncia fisica ou motora,
incluindo criangas com PC. Os dados foram
coletados por meio de entrevista
semiestruturada apoiada por um instrumento
continha o0s dados

idade,

o qual seguintes

sociodemograficos: estado civil,

numero de cuidadores, renda familiar,
municipio de residéncia, escolaridade e
ocupagao; além de questdes relacionadas as
percepgoes dos cuidadores e condi¢des de
uso da gastrostomia.

As entrevistas ocorreram nos meses de
maio e junho de 2021, as participantes foram
triadas na Unidade Escola de Enfermagem,
pertencente  Unicentro, a partir dos
agendamentos realizados pelo Projeto Ortese
e Protese, servico que atende as familias.

Os participantes da pesquisa foram os
pais ou maes cuidadores de criangas com PC
portadoras de gastrostomia que se
encontram cadastradas e em
acompanhamento continuo no Programa
Ortese ¢ Protese. Os critérios de inclusdo
foram: serem pais de crianga com PC
portadora de gastrostomia, ter mais de 18
anos de idade; cujo filho(a) tenha de 0 a 12
anos; com diagnostico médico de PC; a
crianca deve estar cadastrada no Programa
de Ortese e Protese; moradora de qualquer

municipio que integre a 5* Regional de
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Satde do Parand; que esteja presente no
servico no periodo de coleta de dados da
pesquisa. Foram excluidos da pesquisa:
outros familiares/responsaveis pela crianga,
que ndo a mae ou O pai; crianga nao
cadastrada no Programa de Ortese e Protese;
que resida em municipios que nao
pertengam a 5° Regional de Saude do Parana;
mae/pai de criancas com demais patologias
neuroldgicas, que ndo seja PC; maes/pais
que ndo comparecerem ao Servigo no
periodo da pesquisa; criangas com PC
institucionalizadas.

Os dados  qualitativos  foram
analisados pela técnica de Andlise de
Conteudo proposta por Bardin'® e os dados
referentes a caracterizacdo sociodemografica
dos participantes analisados a partir de
estatistica descritiva. Bardin'® indica que a
utilizacdo da Analise de Contetido prevé trés
fases fundamentais, pré-analise, exploragao
do material e tratamento dos resultados, a
inferéncia e a interpretagdo. '°

O desenvolvimento deste estudo
ocorreu em conformidade com a Resolucao
466/2012, do Conselho Nacional de Saude,
sendo o projeto aprovado pelo Comité de
ética em Pesquisa (CEP) da Universidade
Estadual do Centro-Oeste (UNICENTRO),
conforme parecer 3.185.754. Todos os
Termo de

participantes  assinaram O

Consentimento Livre e Esclarecido.
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RESULTADOS E DISCUSSOES
Os dados

coletados  permitiram
descrever o perfil dos cuidadores de criancas
com PC, além de trazer resultados sobre o
uso ¢ a finalidade da gastrostomia escolhida
como método terapéutico para a nutri¢ao dos
menores.

A entrevistada numero 1 tinha 26 anos
de idade, vivia em situacdo conjugal com o
companheiro, os dois sdo os cuidadores da
crianca ¢ a renda familiar era de 1 salario
minimo em fonte informal para 3 pessoas
residindo na mesma residéncia. Residiam
em Sao Mateus do Sul (PR) em &rea urbana,
sua escolaridade ¢ ensino médio completo e
ocupacao do lar.

J& entrevistada niamero 2 tinha 33 anos
de idade, era solteira e principal cuidadora
da crianca, a renda familiar é de 3 salarios
minimos para 5 pessoas residindo na mesma
residéncia, que localiza-se em Turvo (PR)
em area urbana, sua escolaridade é ensino
médio completo e ocupagdo do lar.

A entrevistada numero 3 tinha 33 anos
de idade, vivia em situacdo conjugal com o
companheiro, os dois sdo os cuidadores da
crianga ¢ a renda familiar de 2 salérios
minimos para 4 pessoas na mesma
residéncia. Residia em Turvo (PR) em éarea
urbana, sua escolaridade ¢é ensino médio
completo e ocupacao do lar.

A partir das falas sobre a utilizacdo da

gastrostomia pelas criangas, foi possivel

ampliar a discussdo em trés categorias: o
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processo de adaptagdo familiar e as

dificuldades ao wuso da gastrostomia;
necessidades relacionadas aos cuidados com
a gastrostomia; e a importancia do cuidado
multidisciplinar, as quais serdo discutidas na

sequéncia.

O processo de adaptacdo familiar e as
dificuldades ao uso da gastrostomia:

Nesta categoria nota-se que as
cuidadoras entrevistadas relataram um dificil
processo de adaptacdo em relagdo ao uso da
gastrostomia. A fala de uma mae indica
inicial resisténcia ao processo cirlrgico € o
medo de um novo procedimento invasivo.

“Fui resistente ao fazer a cirurgia, no
inicio tinha medo, hoje ja me acostumei,
cuido muito da higiene. Ele puxa, arranca,
tem que cuidar.... Tem que cuidar da dieta,
sendo da diarreia e vomito, também tenho
medo de arrancar e eu ndo ver, medo de
perder a cirurgia.” (E2)

Resultado encontrado neste estudo tal
como verificado no estudo realizado no
Ceara (BR), o qual afirma que cuidar de
criangas

que necessitam de  atengao

diferenciada ¢ um desafio constante
para as familias, em particular, as maes,
que sdo as principais atuantes nos
cuidados com o filho.

O cuidado com a manutengdo da
sonda ¢ complexo e deve ser realizado pelo

cuidador da melhor maneira para que nao
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atrapalhe a nutricdo da crianca. A fala de

uma cuidadora a seguir, revela dificuldade:

“E uma sonda comprida, tem que colocar fita,
tem os cuidados para ndo sair a sonda, manter limpo
o local, proteger para a crianga ndo puxar ou bater e
sair a sonda. Ndo sabia que ela teria paralisia
cerebral e com 3 meses percebi as diferencas...cuidar
dela pra mim é normal, em virtude da pandemia
também estamos mais proximas, atendimento na
APAE no inicio foi dificil.” (E1)

Resultado semelhante foi descrito na
literatura, onde verificou-se que os
cuidadores sentem medo do desconhecido
e, em decorréncia disso, passam a ter
resisténcia a aceitacao do
procedimento, ha relatos de dificuldades na
manipulacdo do cateter, na alimentagdo e
nos cuidados com a pele periestomal.!' Para
minimizar o medo, durante a realizacao do
cuidado, o profissional deve estimular a
autonomia, favorecer o acolhimento e
suporte social dos cuidadores para que se
sintam seguros e confortdveis na realizagao
do cuidado e manutencao da vida da crianca.
12

Outra mae também relata o trabalho
integral a crianca que usa gastrostomia € o
processo de aceitacdo e adaptacdo que
acontece de forma lenta, bem como a
importancia de uma rede de apoio seja

assistencial, familiar e social.

“Tranquilo, fazer a higiene, posicionar sonda,

passa bem com a dieta... Fui me adaptando aos

poucos, a cada dia " (E3)
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O tempo pode mitigar o medo que as
familias sentem, ao aceitar, manipular e
cuidar da gastrostomia, tanto que a literatura
reconhece que se as agdes de cuidado sdo
realizadas  com recorréncia, torna-se um
habito, com mais facilidade e normalidade, o
saber se constroi baseado nas experiéncias
de cuidado direto da  crianga, que o

incorpora no espago social da familia.

Necessidades relacionadas aos cuidados
com a gastrostomia:

A categoria reflete o conteudo das
falas sobre o entendimento da complexidade
do uso da gastrostomia. Alguns relatos
mostram  quais foram os cuidados
necessarios que elas observaram durante
todo o processo de adaptacdo, ganhando em
destaque a higiene e a protegdo para que a
sonda ndo seja puxada:

“..o0 orificio tem que ficar limpinho, ali ao
redor da sonda, ndo pode entupir, tem vdrios
cuidados, a temperatura, o preparo da dieta, por ai
vai.. (E1)

“... cuido muito da higiene. Ele puxa, arranca,
tem que cuidar. A primeira coisa que olho quando

acordo é ver se a sonda estd ali porque sendo fecha o
orificio.” (E2)
“A sonda em si tranquila, bem adaptada....

sempre tem que cuidar para ndo puxar, e também
alergia ao redor, ficar de olho na higiene.” (E3)
Estudo revelou que o cuidado com a
gastrostomia requer atencdo especial por se
tratar de um dispositivo tecnoldgico que

implica em: prender a sonda ao corpo da
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crianga; proteger a sonda dentro da roupa
para que nao fique solta, ndo se desloque
nem seja retirada; além de outros, para a sua
manuten¢do e permeabilidade. 3

A ferida operatoria deve ter aspecto
saudavel, limpo, seco e sem pruridos ou
liquidos circundantes.'* Entdo dessa forma,
o curativo da gastrostomia deve ser trocado
a cada 2 ou 3 dias, ou conforme o aspecto do
curativo, além de ser necessario essa atengao
para ndo tracionar e puxar a sonda. '

Outro cuidado citado pelas cuidadoras
entrevistadas ¢ sobre a passagem da dieta
pela sonda, alertando-se para a velocidade e

casos diarréicos:

“Tem que cuidar com a velocidade da dieta,
diarreia e vomito.” (E2)

“Necessario posicionar sonda e passar bem

com a dieta, bem lentinho.” (E3)

Segundo Nascimento'® et al (2015), a
administracdo da dicta deve ocorrer em
temperatura ambiente e lentamente, para
evitar quadros de diarreia, flatuléncia e
desconforto abdominal. '¢

Embora seja um  procedimento
amplamente realizado nas institui¢des de
saude, considerado potencialmente de baixo
risco, a gastrostomia ainda apresenta
complicagdes, as quais podem ocasionar
reinternacdes ou internacdes prolongadas
dos pacientes, indicando que possiveis
falhas podem estar ocorrendo neste processo
A prevengdo dessas complicagdes esta

diretamente relacionada aos cuidados com
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gastrostomia. '* Para que ndo haja
comprometimento do cuidado, € necessario
que o enfermeiro esteja envolvido no
processo de alta, para promover a
continuidade da assisténcia do hospital ao
domicilio. 2

Deste modo, a assisténcia domiciliar
deve ser realizada de forma segura e
eficiente, tendo em vista que a literatura
concorda que a familia necessita receber
informagdes e apoio do enfermeiro, pois
surgem diferentes dividas no decorrer do
tratamento e acompanhamento da crianca;
assim sendo, esta relagdo dialdgica pode
contribuir para a troca e o compartilhamento
das experiéncias de cuidado com os demais
integrantes de sua rede de suporte social. '>!!
A importancia do cuidado
multidisciplinar

Conforme descrito anteriormente, as
entrevistas apontaram os desafios no
cuidado das criangas com gastrostomia, seja
nos propriamente relacionados ao uso da
atencdo a tracao,

sonda, como a

possibilidade de desenvolver dermatites
como a administracdo da dieta, quando
demonstraram preocupagdo com quadros de
diarreia e vomitos.

Por assim, percebe-se a necessidade
que as cuidadoras tém da correta orientagdo
quanto a gastrostomia, de igual maneira,
carecem de apoio para o enfrentamento
positivo, o suporte satisfatorio pela equipe
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de saude, possibilita as maes a prestarem

cuidado seguro no domicilio, dando
empoderamento as mesmas. !’
Em especial, das preocupagdes

salienta-se a frequéncia descrita as

preocupacdes acerca dos cuidados de
limpeza com a gastrostomia, momento o
qual a equipe de enfermagem deve se inserir,
pois a ela cabe a assisténcia no cuidado.
Faz-se urgente a orientagdo da técnica
correta de limpeza, fornecer subsidios para
que os cuidadores saibam reconhecer sinais
de complicag¢des com a sonda, por exemplo,
dermatites, tracao, vazamento do liquido no
baldo da sonda. E em caso de ocorréncia,
como proceder. Inclusive, concerne a
enfermagem a instru¢do da administragdo da
dieta ¢ medicamentos adequadamente, a fim
de evitar episodios de vomito e diarreia. '®
Uma das cuidadoras revela o
acompanhamento da crianga concomitante
com fonoaudidloga, visto que, o segmento
com esse profissional vem a ter impacto
positivo, ainda mais no que se refere a
reintroducdo alimentar por via oral. Em
consonancia com o apontado, cem por cento
das criangas tiveram indicagdo do
procedimento por dificuldade de deglutigdo,
deste modo, este profissional, integrante da
equipe multidisciplinar ¢ o capacitado para
avaliar e estruturar as condutas e técnicas
mais visando a

corretas, seguranca €

eficiéncia. 7
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O fonoaudidlogo ¢ o profissional que
pode auxiliar na assisténcia e dificuldades
alimentares das criangas, pois pode orientar
a familia a prevenir complicagdes e fornecer
orientagdes de praticas e cuidados essenciais
de forma satisfatoria e efetiva. '

Contudo, as orientacdoes fornecidas
nem sempre sao incorporadas a pratica
diaria, sendo indispensavel conhecer essa
realidade das familias. Tanto que a literatura
destaca que conhecer o meio em que vivem
as pessoas com deficiéncia ¢ de extrema
relevancia, visto que este pode influenciar
positiva ou negativamente, na vivéncia da
saude e doenca. No entanto, se reconhece
um para a instrumentalidade e atuacdo do
Assistente Social, no campo da reabilitacao
de pessoas com deficiéncia, em especial,
criancas com PC. 2°

Vale ressaltar, a inevitabilidade em se
trabalhar com os cuidadores, familiares e
crianga acerca da indicacdo da gastrostomia,
ligando isso, a possivel mudanca na
dindmica familiar e no pessoal da crianga. A
aceitacdo do procedimento perpassa o0s
valores, crengas que aquele grupo familiar
carrega consigo, bem como, os valores
sociais. E um momento de incertezas,
receios, perda da nogdo do prazer de se
acarreta na

alimentar.  Fato  que

primordialidade da equipe de saiade

trabalhar a ressignificagdo positiva e
aceitacdo. Um estudo possibilitou constatar

a eficiéncia em lidar com a ressignificacao
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do processo, visto que as autoras apontaram
que o otimismo em relagdo a gastrostomia,
aumentou a disposi¢do dos cuidadores em
superarem dificuldades. °

Este estudo demonstrou a importancia
da assisténcia a estes cuidadores de maneira
integral pelos profissionais de satde,
considerando aspectos emocionais, sociais e
culturais, orientando o desenvolvimento de
praticas de saide no acompanhamento da
crianga com PC em uso de gastrostomia e

sua familia.

CONCLUSAO

Conclui-se por meio da compreensao
das cuidadoras de criangas com PC que
usam  gastrostomia que as mesmas
apresentam um processo de adaptagdo
familiar dificil em relagdo ao uso da
necessidades

gastrostomia, demonstram

especificas de atencdo e preparo e
reconhecem a necessidade de um trabalho
multiprofissional.

Deste modo, destaca-se a relevancia
de uma equipe multiprofissional, capacitada
e que possa atender as demandas que os
cuidadores apresentam em relacdo ao
procedimento. Necessidade destacada de
correta orientagdo sobre os beneficios que
traz, os cuidados imprescindiveis e na
retomada de alimentagdo via oral.

Como limitagdo do estudo, se
reconhece a particularidade referente as
culturais e

caracteristicas sociais,
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econdmicas ¢ estruturais pertencentes a
populagcdo que fez parte deste estudo, que
pode interferir na generalizagdo do estudo
para outros locais, assim como o pequeno
numero de participantes que compdem a
amostra. No entanto, os achados estio em
consonancia aos apresentados na literatura
disponivel, a qual também pode ser
considerada escassa.

Almeja-se que novos estudos nessa
tematica  sejam  desenvolvidos, com
diferentes metodologias para que os achados
possam subsidiar a pratica clinica de
enfermeiros e outros profissionais da satude e
deste modo, qualificar a assisténcia prestada

a criangas e suas familias.
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