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RESUMO

A terapia nutricional enteral domiciliar (TNED) é cada vez mais comum e o retorno para a
casa implica em vérias mudancgas na vida da familia, do doente e do cuidador. Esse tratamento
requer orientacdo e assisténcia adequadas. O objetivo geral do trabalho foi conhecer as
principais davidas e dificuldades do cuidador de pacientes que fazem uso da TNED. Também,
como objetivo especifico foi realizada a caracterizacdo dos cuidadores e dos pacientes por
meio de questionario semiestruturado e elaborado um material educativo que possa ser
utilizado pela equipe de saude, principalmente para auxiliar no plano de alta hospitalar. Trata-
se de uma pesquisa de campo com abordagem qualitativa, sendo que a amostra foi obtida pelo
método de saturacdo. Cabe ressaltar que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa. A coleta dos dados foi realizada no domicilio com os cuidadores de pacientes que
fazem uso de TNED, atendidos pela Secretaria Municipal de Sadude, na cidade de Dourados,
Mato Grosso do Sul. O periodo da coleta de dados foi de junho a novembro de 2016. Foram
realizadas 10 entrevistas, e todas foram gravadas e transcritas. Os dados foram analisados por
meio da Analise de Conteldo, proposta por Bardin. Chamou atencdo que a maioria dos
pacientes era do sexo masculino e a principal doenca associada a essa condic¢éo foi o Acidente
Vascular Encefélico (AVE). No tocante aos cuidadores, a maioria era do sexo feminino
mostrando que essa atividade ainda é mais realizada por mulheres. As principais dificuldades
relatadas pelos cuidadores estavam associadas aos periodos de transi¢cdo na assisténcia e a
descontinuidade na disponibilidade da dieta pelo municipio. Em relacdo as davidas, apesar da
orientacdo de alta hospitalar se apresentar eficiente, 0 manejo dessa terapia e 0s cuidados com
0 doente sofrem intercorréncias e verificou-se a necessidade de acompanhamento maior na
assisténcia e suporte por meio de informacGes escritas. Assim, para minimizar as dificuldades
do cuidador foi elaborado um guia, no formato de folder. Esse material podera servir de apoio
para profissionais da saude, principalmente para o nutricionista, no intuito de prestar
orientacdes e esclarecimentos no momento da alta hospitalar. De maneira geral chamou
atencdo que alguns cuidadores, devido a experiéncia adquirida, se mostraram confiantes e
seguros em relacdo ao manejo e cuidados. Assim propdem-se, como sugestdo para
continuidade deste trabalho, a criacdo de uma rede de apoio entre os cuidadores, para que 0S
mesmos possam se comunicar e trocar experiéncias e até no intuito de minimizar a sensacao
de soliddo e anulacdo que muitos relataram e os fizeram adoecer.

PALAVRAS-CHAVE: Educacdo em Saude. Nutricdo Enteral. Cuidadores.



ABSTRACT

Home Enteral Nutritional Therapy (ENT) is becoming increasingly common, and returning
home involves a several changes in family life of the patient and the caregiver. Such treatment
requires adequate guidance and assistance. The general objective of the study was to know the
caregivers main doubts and difficulties of the patients who use ENT. Also were performed the
characterization of the caregiver and the patient through a semi-structured questionnaire.
Additionally, an educational material has been developed to be used by the health team,
especially to assist in the hospital discharge plan. This is a field research with a qualitative
approach, and the sample was obtained by the saturation method. We had an emphasis on that
the project was approved by the Research Ethics Committee and the opinion of number
1,543,538. Data collection was performed at home with caregivers of patients who use ENT,
assisted by the Municipal Health Department, of Dourados City, Mato Grosso do Sul State.
The period for data collection was from June to November 2016. The interviews were
recorded and transcribed, and the data were through the Content Analysis, proposed by
Bardin. It was noticed that the majority of the patients were male and the main disease
associated with this condition was the Stroke. With regard to caregivers, the majority were
female, showing that this activity still is focused in the women. The main difficulties reported
by the caregivers were associated to the transition periods in assistance and the availability of
the diet discontinuity by the municipality. Although the hospital discharge orientation is
efficient, this therapy management and patient care has intercurrences and it was verified that
a greater assistance and support through written information is necessary. Therefore, to
minimize the caregiver difficulties, a guide folder was developed. This material can be used
as support for health professionals, especially for the nutritionist, in order to provide guidance
and enlightenment at the discharge time. In general, was noted that due to their experience
some caregivers confident and sure about their management and care. Thus, the creation of a
support network among caregivers is proposed as a suggestion for continuity of this work, so
they can communicate and exchange experiences and even in order to minimize the feeling of
loneliness and annulment that many have reported and that made them ill.

KEY-WORDS: Health Education. Enteral Nutritional. Caregivers.
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INTRODUCAO

A Terapia Nutricional Enteral (TNE) significa uma possibilidade terapéutica
amplamente adotada no tratamento de pacientes que possuem o trato gastrointestinal integro,
mas com ingestéo oral parcial ou totalmente comprometida (CAMPANELLA et al., 2008).

O crescimento da populacdo de idosos, associado a maior expectativa de vida e o
aumento de individuos vivendo com doengas cronicas, associados a idade e doencas
neurodegenerativas, leva a necessidade de assisténcia de satde por longos periodos, o que
evidencia a necessidade de desenvolver servicos de terapia nutricional em esquema
domiciliar. No entanto, complicacdes podem surgir quando informacdes e cuidados com a
Nutricdo Enteral (NE) ndo forem orientados e manipulados adequadamente (JANSEN et al.,
2014) (SANTOS; BOTTONI; MORAIS, 2013).

Esses fatores exigem a reorganizacdo do sistema de saude no Brasil, considerando
principalmente que os cuidados em TNE sdo cada vez mais frequentes. O uso de dietas
enterais normalmente é necessario por periodos prolongados, no intuito de preservar ou
recuperar o estado nutricional. A Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED) se configura
como alternativa viavel e vantajosa, pois promove o convivio dos individuos com familiares,
melhorando o conforto e a qualidade de vida. Além disso, contribui para a garantia do direito
a alimentacdo adequada e saudavel das pessoas que vivem com necessidades alimentares
especiais, seguindo assim as diretrizes e objetivos da Politica Nacional de Alimentacdo e
Nutricdo (PNAN) e do Sistema Nacional de Seguranca Alimentar e Nutricional (SISAN)
(JANSEN et al., 2014).

Na assisténcia domiciliar devem ser envolvidas acBes de promocdo da salde,
prevencdo, tratamento de doencas e reabilitacdo. Esta modalidade surge devido a uma
parceria entre a rede hospitalar e a rede basica, contemplando a assisténcia e internacdo
domiciliar. O objetivo principal dessa forma de trabalho esta relacionado com a prestacdo de
cuidados a saude aos pacientes em casa e a sensibilizacdo tanto do enfermo quanto da familia,
para alcancar as metas de salde e a independéncia dos servicos formais de assisténcia
(MAZUR et al., 2014).

Partindo dessa linha de pensamento nota-se a necessidade em conhecer a percepgéo
dos cuidadores de pacientes que fazem uso continuo da TNED. Principalmente no tocante as
orientacOes recebidas e aos cuidados e significado da dieta sua aplicabilidade no domicilio.

Ressalta-se a importancia de conhecer a percep¢do do cuidador em relacdo a NE

domiciliar, pois possibilita minimizar as davidas que poderdo surgir em sua casa, evitando
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assim, possiveis complicacBes e reinternagdes, uma vez que quando bem orientados 0s
cuidadores podem realizar cuidados eficazes na administracédo da TNED.

Destaca-se ainda e de acordo com Taddeo et al. (2012), para os pacientes e cuidadores
desempenharem as funcdes necessarias ao cuidado adequado € imprescindivel a efetiva
participacdo dos profissionais em uma préatica educativa com a finalidade de orientar e sanar
davidas. Também no intuito de estimular a confianca na relacdo profissional-paciente,
tornando os usuarios individuos conscientes e corresponsaveis pelo tratamento. O ensino do
cuidado em si é um processo importante, pois ajuda o individuo na ampliacdo no
conhecimento do processo salde-doenca, aprimorando a autopercepcdo e beneficiando a
mudanca de habitos necesséria.

No entanto, as acBes educativas devem ser avaliadas constantemente pelos
profissionais de saude, a fim de aprimorar sua préatica profissional e verificar se 0s objetivos
educacionais estdo sendo alcancados. Os materiais educativos utilizados devem ser acessiveis
e claros, significativos e adequados a realidade do leitor; mais do que informar, precisa
estimular a reflexdo e fomentar a instrumentalizacdo para o cuidado (FREITAS; CABRAL,
2008).

Outra questdo de relevancia na préatica educativa é a inconclusdo do processo, o que
torna o ser humano educéavel. Sendo assim, todo educador e educando devem ser curiosos,
indagadores e capazes de captar e transmitir o sentido da realidade, e assim a comunicagéo se
torna possivel (FREIRE, 2008).

Ainda citando Freire (2008) o educador precisa refletir sobre a perspectiva de ensinar,
0 que ndo significa simplesmente transferir conteldos de sua cabeca para a cabeca do
educando. Porém, segundo o autor, ensinar € criar possibilidades para que o mesmo
desenvolva sua curiosidade. Sendo assim, ndo cabe ao educador apenas transmitir o
conhecimento, e sim propor ao educando 0s meios necessarios para construir sua prépria
compreensdo do processo de conhecer e do objeto estudado.

Nesse sentido, vale explicitar que o interesse neste estudo surgiu, devido a experiéncia
profissional como nutricionista, na parte assistencial do Hospital Universitario da
Universidade Federal da Grande Dourados, filial Ebserh (Empresa Brasileira de Servigos
Hospitalares), na cidade de Dourados, Mato Grosso do Sul. Desenvolvendo orientagdes para a
alta hospitalar e continuidade no uso de TNE em domicilio. Essa caracteristica do trabalho
despertou curiosidade e preocupacdo no que tange as percepc¢des e condutas, principalmente
dos cuidadores na realizacdo das suas tarefas. O principal intuito desta curiosidade esta

relacionado com as duvidas e dificuldades que os cuidadores ndo verbalizavam, saber se elas



16

realmente existem ou ndo. Saber ainda como ocorre a relagdo entre os paciente e cuidadores
no aspecto de afetividade e compromisso, além dos sentimentos dos cuidadores, pois percebia
que gerava um ambiente de necessidades integrais, sem muitas folgas.

Assim, a realizacdo deste estudo foi pertinente, pois por meio do desvendar das
inquietagBes apontadas e pela analise dos resultados surgiram elucidagdes que auxiliaram no
aprimoramento dos recursos utilizados, para realizacdo de educacdo em salde aos cuidadores/

pacientes e na desmistificacdo do servico gerado no cuidado com pacientes no uso de TNED.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Assisténcia domiciliar: Um pouco do histdrico, normatizacéo e percepgoes do
cuidador

A assisténcia domiciliar em saude é uma pratica antiga. Porém esta modalidade de
cuidado domiciliar ressurge em nossa sociedade, com grande importancia na gestdo dos
servicos. Também tem sido assunto na elaboracdo de politicas publicas de salde,
especialmente nos Gltimos vinte anos. Essa forma de atendimento € interessante, pois a
hospitalizacdo demanda custos mais elevados, quando comparados aos atendimentos e
cuidados em domicilio. Além disso, nota-se exigéncias crescentes advindas do aumento da
expectativa de vida da populagdo, que até o ano de 2025 espera-se que a populacdo viva em
torno de 80 anos. O aumento da expectativa esta relacionado com a melhora nas condic6es de
vida, onde esta incluido o saneamento basico, 0 acesso a educacdo e salude, moradias mais
favoraveis, dentre outras, e devido ao compromisso da promocdo da salde, por meio das
politicas publicas (SENA et al., 2006).

O contexto da assisténcia domiciliar teve inicio no século XVI, com a inauguracao das
casas de caridade. O enfoque desse trabalho era filantropico e na maioria das vezes realizado
por mulheres da comunidade. Também na maioria das vezes se configuravam como
atividades voluntarias relacionadas a igreja ou ainda trabalhos realizados por irmas de
caridade. Isso foi repetido por muito tempo, e em seguida, esse atendimento se desenvolveu
em diversos paises, voltado para prevencao de doencas e promogdo da salde, além de agregar
novos conhecimentos (MAZUR et al., 2014). No Brasil, o formato de assisténcia domiciliar se
deu no comego do século XX, especialmente em 1919, com a criacdo do Servico de
Enfermeiras Visitadoras, no Rio de Janeiro. E, enquanto modalidade de atendimento em saude
comecou a se destacar na década de 80 (SCHIEFERDECKER et al., 2013).

No inicio da década de 90, o Ministério da Saude, instituiu o Programa de Saude da
Familia (PSF), hoje conhecida como Estratégia Saude da Familia (ESF). Por meio desse
programa institucionalizado, as visitas domiciliares tornaram-se mais frequentes e
estratégicas, supondo que com esse instrumento a prevencdo e a promocdo em saude
poderiam ser melhores e também haveria aumento no alcance de pessoas atendidas
(SAVASSI et al., 2006; BRASIL, 2010).
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No ano de 2000, j& existiam varias experiéncias e projetos voltados para a atencao
domiciliar, com diferentes caracteristicas e modelos, onde se destacava o programa de
Atencdo Domiciliar Terapéutica para Aids (ADT-Aids) e o programa direcionado a atengédo
aos idosos (CARVALHO, 2009).

Em 2002, foi sancionada a Lei n°10.424, de 15 de abril de 2002, a qual acrescenta
capitulo e artigo a Lei n°8.080, de 19 de setembro de 1990, regulamentando a assisténcia
domiciliar no Sistema Unico de Salde (SUS). No ano de 2006, foi aprovada a Resolugéo
RDC n° 11, de 28 de janeiro de 2006, que dispdes sobre o Regulamento Técnico de Servicos
que prestam Atencdo Domiciliar.

No Brasil, a Atencdo Domiciliar (AD) foi instituida pela Portaria n°® 2.029, de 24 de
agosto de 2011, e foi redefinida ainda em 2011 pela Portaria n® 2.527, de outubro de 2011.
Segundo a Portaria n® 2.527, de outubro de 2011, a AD ficou definida como “modalidade de
atencdo a saude substitutiva ou complementar as ja existentes, caracterizada por um conjunto
de acBes de promogdo a saude, prevencdo e tratamento de doencas e reabilitagdo prestadas em
domicilio, com garantia de continuidade de cuidados e integrada as Redes de Atencdo a
Saude” (BRASIL, 2011).

Apesar dos avangos conquistados com o Sistema Unico de Salde (SUS), como por
exemplo, o respeito ao acesso as a¢des e servicos de saude, e da ampliacdo da atencdo basica
por meio da Estratégia Satde da Familia, tentando reorientar a forma como a salde esta sendo
produzida, podemos afirmar que o modelo de atencéo a saude predominante no Brasil ainda é
centrado no hospital, no saber médico, sendo fragmentado, biologicista e mecanicista
(BRASIL, 2012).

A ineficiéncia € uma consequéncia desse modelo de atencdo, denominado de médico
hegeménico liberal ou modelo da medicina cientifica, constatada nos crescentes custos
gerados pela incorporacdo acritica de tecnologias com uma contrapartida decrescente de
resultados. A consequéncia dessa abordagem € a incapacidade de enfrentar problemas de
salde gerados no processo de urbanizacdo desenfreada e complexificacdo das sociedades, tais
como as doencas cronico-degenerativas, psicossomaticas, neoplasias, violéncia, entre outras
(BRASIL, 2012).

A OMS (Organizacdo Mundial da Saude) preconiza a internagdo domiciliar como
diretriz para a equipe bésica de saide, porém esta modalidade ndo deve substituir a internagéo
hospitalar e ttm como compromisso o intuito de humanizar e garantir maior conforto a
populacdo, sendo apenas realizada quando as condi¢fes clinicas do usuario e a situacdo
familiar assim permitirem (RODRIGUEZ, 2014).
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De acordo com Rodriguez (2014), as principais vantagens do atendimento domiciliar
sdo: facilitar a implementacdo de atividades destinadas a promover a integracéo e reabilitacdo
do paciente em ambiente habitual e familiar, reduzir custos com internacgdes e reinternacoes,
diminuir os riscos de infeccdes hospitalares, aumentar a rotatividade dos leitos em hospitais e
melhorar as condi¢des psicolédgicas do doente.

Um dos eixos centrais da AD ¢ a “desospitalizacdo”, a qual deve proporcionar maior
agilidade no processo de alta hospitalar; minimizando intercorréncias clinicas, a partir da
manutencdo de cuidado sistematico das equipes de atencdo domiciliar; diminuindo os riscos
de infeccBes hospitalares; oferecendo suporte emocional necessario para pacientes em estado
grave ou terminal em companhia de familiares (BRASIL, 2012).

Como uma forma de melhorar o suporte para atencdo domiciliar, foi universalizada
para todos 0s municipios brasileiros a adesdo ao programa Melhor em Casa por meio da
Portaria 963 de 27 de maio de 2013 que revogou e substituiu as anteriores e alterou a forma
de financiamento federal para custeio das equipes (BRASIL, 2013). A portaria n® 963/2013
redefine a Atencdo Domiciliar no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), descrevendo os
Servicos de Atencdo Domiciliar (SAD) como um servigo substitutivo ou complementar a
internacdo hospitalar ou ao atendimento ambulatorial, responsavel pelo gerenciamento e
operacionalizacdo das Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar (EMAD) e Equipes
Multiprofissionais de Apoio (EMAP), valorizando novos espagos e novas formas de
organizacdo das tecnologias, como os cuidados paliativos. Cabe destacar que o SAD deve ser
composto por enfermeiro, psicélogo, médico, assistente social, farmacéutico, nutricionista,
odontdlogo, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta e fonoaudidlogo.

Este programa coloca a familia e o cuidador inseridos na Internacdo domiciliar:
implicando-as na funcdo de cuidar, tomando para si a responsabilidade da assisténcia com o
paciente, e propde autonomia para o paciente no cuidado fora do hospital. Porém, € muito
importante avaliar e respeitar as condi¢fes da familia, pois o despreparo pode gerar ansiedade
e maior desgaste fisico (RODRIGUEZ, 2014).

Em 2016, considerando a necessidade de reformulacédo da Portaria 963/GM/MS, de 27
de maio de 2013, foi aprovada a Portaria n° 825, de 25 de abril de 2016, do Ministério da
Saude, no intuito de qualificar a AD, e adequar as normativas em fungdo das mudangas no
ambito da gestdo federal do programa, garantindo o financiamento das equipes em
funcionamento, redefiniu a AD no ambito do SUS, no intuito de atualizar as equipes

habilitadas. De acordo com Brasil (2016), considera-se AD e o cuidador como:
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| - Atencdo Domiciliar: modalidade de atengdo a salde integrada as Rede de
Atencdo a Saude (RAS), caracterizada por um conjunto de acfes de prevencdo e
tratamento de doengas, reabilitacdo, paliacdo e promocdo a salide, prestadas em
domicilio, garantindo continuidade de cuidados;

Il - Cuidador: pessoa(s), com ou sem vinculo familiar com o usuario, apta(s) para
auxilia-lo em suas necessidades e atividades da vida cotidiana e que, dependendo da
condicdo funcional e clinica do usuario, devera(do) estar presente(s) no atendimento
domiciliar.

Conforme relatam Jansen et al. (2014), os quais realizaram um relato de experiéncia
por meio da vivéncia em projeto desenvolvido pelo Grupo de Trabalho em Terapia
Nutricional Enteral Domiciliar de Belo Horizonte, MG, o qual teve como objetivo qualificar a
atencdo nutricional ofertada pelo SUS. Neste projeto foi conquistado um encaminhamento
assistido dos pacientes de alta hospitalar para Atencdo Bésica, além de proporcionar
treinamentos e capacitacdo para as equipes e maior atencdo na TNED.

Cabe destacar que transferir o paciente do hospital para o domicilio requer uma
estrutura familiar adequada, além de orientacdo e assisténcia ao cuidador, pois este devera
assumir a responsabilidade sobre todas as tarefas relacionadas ao preparo e administragdo da
dieta e cuidados com o paciente e a sonda (MADIGAN et al., 2007) (BJURESATER;
LARSSON; ATHLIN, 2012).

Esta mudanca pode ser vista como positiva, por oportunizar a proximidade familiar.
No entanto, normalmente, os cuidadores demonstram vulnerabilidade, medo do futuro,
ansiedade, inseguranca, isolamento na nova fungéo e impossibilidade de lazer e felicidade,
apesar de poderem estar junto ao paciente, gerando assim-sentimentos ambivalentes. Nota-se
que a familia necessita de orientacdo adequada durante a alta hospitalar e também de
assisténcia de equipes treinadas e capacitadas no manejo desse tipo de atencdo domiciliar,
considerando a alta complexidade do cuidado destes individuos (LILEY; MANTHORPE,
2003; PLANAS et al., 2007; BEST; HITCHINGS, 2010; CABRIT et al., 2013).
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2.2 Terapia nutricional domiciliar

2.2.1. DefinigOes

De acordo com a Sociedade Brasileira de Nutricdo Parenteral e Enteral (2012), a
Terapia Nutricional Domiciliar (TND) pode ser definida como assisténcia nutricional e clinica
ao paciente em seu domicilio. Seu principal objetivo de uso est4 pautado em recuperar ou
manter o nivel méximo de satde, funcionalidade e comodidade do paciente e esta associada a
reducdo de custos assistenciais.

E cada vez maior a tendéncia de se prosseguir com os cuidados hospitalares em nivel
domiciliar (SCHIEFERDECKER et al., 2013). No entanto, o retorno para a casa, implica em
varias mudangas na vida da familia, do doente e do cuidador (BENTO; SCHIEFERDEKER,;
CAMPQOS, 2005). Assim, para garantir o direito a alimentacdo adequada e saudavel aos
portadores de necessidades alimentares especiais, foram criadas as diretrizes e objetivos da
Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo (PNAN) e do Sistema Nacional de Seguranca
Alimentar e Nutricional (SISAN) (JANSEN et al., 2014).

O cuidado com a nutricdo enteral (NE) é um dos principais pontos que devem ser
muito bem orientados para os familiares e/ou cuidadores destes pacientes. Conforme a
Resolugdo RDC n° 63, de 6 de julho de 2000, p.2, € definida como:

Nutricdo Enteral (NE): alimento para fins especiais, com ingestdo controlada de
nutrientes, na forma isolada ou combinada, de composicdo definida ou estimada,
especialmente formulada e elaborada para uso por sondas ou via oral, industrializado
ou ndo, utilizada exclusiva ou parcialmente para substituir ou complementar a
alimentacdo oral em pacientes desnutridos ou ndo, conforme suas necessidades
nutricionais, em regime hospitalar, ambulatorial ou domiciliar, visando a sintese ou
manutencdo dos tecidos, 6rgdos ou sistemas.

Os cuidadores sdo as pessoas que assumem a responsabilidade de cuidar, sendo
fundamentais na assisténcia a TNED e representam o elo entre o individuo a ser cuidado, a
familia e os servicos de saude. Portanto, para prestar assisténcia adequada, serd necessario que
os cuidadores estejam bem orientados e preparados, sendo capazes de avaliar a pessoa
cuidada quanto as suas necessidades, potencialidades e limites. Dessa forma, cabe aos
profissionais de salde, sobretudo aos nutricionistas, o desenvolvimento de préaticas de

Educagdo em Saude com os cuidadores em domicilio, uma vez que eles estdo em contato
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diario com o cliente, e necessitam aprender e adotar medidas para prevenir uma série de
agravos em relacdo ao manejo da NE, considerada uma técnica segura, mas ndo isenta de
complicacdes. Assim, com a devida capacitacao, grande parte desses problemas poderiam ser
resolvidos no préoprio domicilio (CARRERA, 2011; SANTIAGO; LUZ, 2012).

As complicagfes da terapia nutricional s&o comuns e sdo classificadas em:
anormalidades mecénicas (relacionadas com a sonda), gastrointestinais, metabolicas,
respiratorias, infecciosas e psicologicas. Assim, quando estas complicacdes ocorrem com
frequéncia, devem ser comunicadas a equipe de saude responsavel pelo paciente
(MINISTERIO DA SAUDE, 2015).

As anormalidades mecénicas estdo entre as mais frequentes da TNE, devido a
manipulacdo direta da sonda nasoentérica (SNE). Podem ser decorrentes da utilizacdo de
sondas de diferentes calibres, da administracdo de medicamentos, da manipulagdo do paciente
durante as aspira¢cdes do tubo endotraqueal ou das vias aéreas ou até mesmo durante a
passagem da sonda (SERPA et al., 2003).

De acordo Candela et al. (2003) sdo exemplos de complicacbes mecanicas: a
obstrucdo, o rompimento, a extracdo e o deslocamento da sonda. A obstrucdo da SNE pode
estar relacionada com a retencdo de residuos da férmula enteral em seu limen, alta
osmolalidade da NE; formacdo de complexos insoltveis férmula-medicamento; comprimidos
macerados inadequadamente e injetados pela sonda e pela precipitacdo da férmula em razéo
da acidez do contedo gastrico (FUJINO; LABNS, 2007). Logo, a obstrucdo da SNE pode
causar prejuizos a nutricdo do paciente como, o fornecimento inadequado das calorias
necessarias e o atraso na administracdo de medicamentos e complementos, além do gasto de
tempo na repassagem da sonda, traumatismo e até mesmo inser¢des acidentais no sistema
traqueopulmonar (FUJINO; LABNS, 2007).

Em relacdo as complicacdes gastrointestinais, as mais relatadas sdo diarreia, célica,
distensdo abdominal, nausea, vomito, obstipacdo intestinal, refluxo, entre outros (FUJINO;
LABNS, 2007).

Podem ocorrer complicacdes metabdlicas como distarbios hidroeletroliticos,
hiperglicemia e disfuncdo hepética. A alteracdo hidroeletrolitica pode ser produzida por falta
de ingestdo liquida adequada, e pela hiperglicemia quando o organismo ndo tolera a glicose,
levando a diurese osmotica. O paciente submetido @ TNE pode apresentar desconforto pela
presenca da sonda enteral, sede e boca seca, levando a falta de estimulo ao paladar. Os

horérios fixos das dietas favorecem a monotonia alimentar e a autoimagem prejudicada
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interferem na sociabilidade e inatividade do paciente, deixando-o deprimido e ansioso
(SERPA et al., 2003).

Também a complicacdo respiratoria, geralmente causada por pneumonia de aspiracéo,
que tem maior gravidade em pacientes que fazem uso da NE, sendo que a incidéncia pode
variar de 21% a 95%, e geralmente ocorre devido ao refluxo. Os pacientes em risco de
broncoaspiracdo possuem histéria de aspiracdo, de esvaziamento gastrico lento, por causa do
estado mental alterado, refluxo gastroesofagico, gastroparesia, reflexo vagal diminuido,
reflexo diminuido da tosse e degluticdo e com uso de ventilagdo mecanica (FUJINO; LABNS,
2007).

J& a complicagdo infecciosa é causada, geralmente, pela contaminacdo por fungos em
sondas/equipo e utensilios durante o preparo da NE (SERPA et al., 2003).

Cutchma et al. (2016) analisou a influéncia da categoria de férmula nutricional no
estado nutricional, nas complicagfes relacionadas a TNED e na necessidade de hospitalizacao
de individuos em TNED, realizado em Curitiba, PR. Os autores avaliaram 42 individuos,
maioria idosos e observaram que a maioria dos pacientes fazia uso de TNED ha mais de um
més. Do total de pacientes avaliados 38% (n=16) tiveram algum tipo de complicacéo, sendo a
ndusea e a obstipacdo intestinal as complicacbes mais relatadas. Ndo houve influéncia
significativa das categorias de férmulas alimentares na presenca da maioria das complicacGes
relacionadas a TNED (p>0,05), mas, notaram que a administracdo de férmulas caseiras
aumentou a ocorréncia de obstrucdo da sonda.

Puerta et. al. (2013) analisaram as complicacdes relacionadas com o suporte enteral
nos pacientes com esclerose lateral amiotrofica, e observaram que dos 39 pacientes
participantes do estudo, 35 (89,7%) tiveram alguma complicacdo e quatro pacientes nunca
apresentaram problemas com a NE. Dos 35 pacientes que apresentaram alteracGes 76,9%
manifestaram constipacdo, 23,1% relataram distensdo abdominal, 15,4% dor abdominal,
12,8% sensacdo de nauseas e 7,7% tiveram vomitos e diarreia. Em relacdo as complicacdes
mecanicas houve trés obstrucdes da sonda (7,7%), dessas duas foram por medicacdo e uma
devido a dieta e duas saidas acidentais da sonda (5,1%). Em relacdo as complicacdes

metabolicas foram registradas em apenas 2,6% dos pacientes com hipocalemia.
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2.3. Nutricao enteral

2.3.1 Tipos e classificacio da dieta enteral

A nutricdo enteral € uma modalidade de terapia nutricional, cuja oferta de nutrientes é
feita por meio de dietas liquidas infundidas por sondas ou ostomias, podendo ser realizada
como Unica forma de alimentacdo ou em conjunto com alimentos ingeridos por via oral
(CUNHA; FERREIRA; BRAGA, 2011).

As dietas enterais sdo diversificadas, podendo ser encontradas como solugdes
industrializadas ou preparados que utilizam alimentos in natura. As dietas enterais
industrializadas sdo classificadas em: formulas padrdo e férmulas especializadas ou
modificadas. As formulas padrdo sdo as que possuem em sua COmposi¢ao 0s nutrientes em
guantidades proximas as recomendacdes nutricionais para individuos normais. Ja as formulas
especializadas sdo formulacbes especificas que atendem as necessidades nutricionais
diferenciadas de acordo com a patologia (CUNHA; FERREIRA; BRAGA, 2011).

As dietas enterais também sdo classificadas como poliméricas, oligoméricas,
monoméricas ou elementares, modulos e dietas preparadas com alimentos (artesanais). As
formulas poliméricas possuem 0s nutrientes integros e apresentam baixa osmolaridade, além
de possuir um menor custo. Em relacdo as dietas classificadas como oligoméricas, as
proteinas apresentam-se na forma hidrolisada, ou podem ter parte de suas proteinas na forma
de aminoacidos livres, sua osmolaridade é maior, e possui digestao é facilitada. No tocante as
formulas elementares, as mesmas sdo constituidas pelos nutrientes em sua forma mais simples
como: aminoé&cidos livres e isencdo de residuos e se apresentam hiperosmolares. Importante
ressaltar que o principal limite em relacdo ao uso estd associado ao alto custo. Existem
também os maddulos de nutrientes, composto com predominancia de apenas um dos nutrientes
como: carboidratos, proteinas, lipidios, fibras, entre outros, utilizados para complementar ou
suplementar algum nutriente especifico. As dietas artesanais sdo preparadas pela coccao e/ou
mistura de alimentos e possuem um menor custo, podem apresentar composi¢cdo quimica
variavel dependendo do preparo como, tempo e técnica de cocgdo, alimentos utilizados e
filtragem do preparo, também possuem maior risco de contaminacdo devido intensa
manipulagéo dos alimentos (DOMENE; GALEAZZI, 1997; VASCONCELOQOS et al., 2013).

As dietas enterais, além de serem classificadas de acordo com sua composi¢do, sao
consideradas de acordo com sua densidade calorica, que sdo definidas respectivamente como:

acentuadamente hipocalérica (0,6 kcal/ml), hipocalérica (0,6 a 0,8 kcal/ml), normocal6rica
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(0,9 a 1,2 kcal/ml), hipercalérica (1,3 a 1,5 kcal/ml) e acentuadamente hipercalérica (> 1,5
kcal/ml) (BAXTER et al., 2004). As indicacOes e prescricdes seguem em relacdo ao estado
nutricional do paciente.

Atualmente no mercado, existem dois tipos de sistemas para nutricdo enteral que séo:
0 sistema aberto (SA) e o sistema fechado (SF). O SA pode ser encontrado na forma de pé ou
liquida, este sistema possui um menor custo. O SF é conhecido também por ser pronto para
uso (ready to use), apresenta-se na forma liquida, estéril, ficam acondicionadas em bolsas
prontas para serem administradas. Ndo requerem qualquer manipulacéo, evitando assim o
risco de contaminagédo e infeccdo (SILVA et al., 2012). Esta variedade de dietas enterais
permite ao profissional selecionar a formulacdo mais adequada para cada situacdo clinica
(CUNHA; FERREIRA; BRAGA, 2011).

No estudo de Martins; Rezende; Torres (2012) os autores avaliaram a sobrevida e as
complicacgdes de pacientes idosos com doencas neuroldgicas em uso de NE, na cidade de Belo
Horizonte, MG, onde verificaram que a maioria dos pacientes faziam uso da dieta
industrializada, entretanto, uma parcela dos pacientes trocaram para a dieta nédo
industrializada, o que possivelmente contribuiu para essa alteracdo foi o alto custo das dietas
industrializadas, como exemplo uma dieta padrdo em sistema aberto liquido custava
aproximadamente 460,00 reais por més. Além de possuir outros gastos, como frasco, equipo,
fralda, medicamentos etc., assim sendo, o custo da dieta normalmente desestabiliza o
orcamento, sendo este 0 motivo da mudanca para dieta ndo industrializada.

Ainda de acordo com o estudo anterior, as questdes financeiras mencionadas e 0s
aspectos de cobertura de fornecimento da dieta industrializada pelo SUS dificultam seu
abastecimento a pacientes em NE domiciliar, tornando frequente o uso de dietas artesanais em
pacientes em nutri¢cdo domiciliar (MARTINS; REZENDE; TORRES, 2012).

Nos paises desenvolvidos, é comum o uso em domicilio das dietas enterais
industrializadas, sendo considerado um tratamento ja consolidado. No Brasil estes recursos
estdo aumentando gradativamente, porém ainda percebe-se maior utilizacdo de dietas
artesanais por razdo de custo ou logistica. A utilizacdo da dieta artesanal nos domicilios €
preocupante, pois exige maior cuidado nas condigdes higiénicas do preparo, armazenamento e
administracdo da dieta, pois o risco de contaminacdo da dieta € bem maior do que das dietas
industrializadas (SANTOS; BOTTONI; MORAIS, 2013).

Alguns municipios j& disponibilizam as dietas enterais industrializadas para utilizagéo
em domicilio, e estas sdo diretamente controladas pelas Secretarias Municipais de Saude, que

é o0 caso do municipio de Dourados, em Mato Grosso do Sul. Porém, nem sempre as dietas
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estdo disponiveis na URMI (Unidade de Reabastecimento de Medicamentos e Insumos) isso
ocorre devido a vérias situacdes, pois a compra dessas dietas depende de licitagdes e nem
sempre séo realizadas em tempo habil, problemas com os fornecedores de dietas e sendo

encontradas grandes dificuldades nas mudancas de gestdo dos municipios.

2.3.2 Tipos e administracao da sonda

Algumas condi¢fes clinicas podem levar o paciente apresentar limitacdes funcionais
para ingestéo oral de alimentos, exigindo a utilizacdo de uma via alternativa para alimentacéo,
a fim de garantir o estado nutricional adequados (NOGUEIRA et al., 2011). Umas das
principais causas das limitacGes para alimentacdo é a disfagia cronica (neurol6gia ou
mecanica), que é qualquer dificuldade de degluticdo que possa interferir no transporte do
bolus alimentar da boca até o estbmago, também baixa ingestdo oral voluntaria caracterizada
por ser inferior a 2/3 ou 3/4 das necessidades nutricionais diarias (SILVA; LOPES, 2016;
BLUMENSTEIN; SHASTRI; STEIN, 2014).

Existem algumas vias para administracdo da nutricdo enteral, sendo que a escolha da
melhor alternativa para o paciente dependente das condicbes clinicas relacionadas a
degluticdo, integridade do trato gastrointestinal e do estado geral do paciente (NOGUEIRA et
al., 2011).

Apobs indicacdo e estimado o tempo que o paciente necessitarda de TNE, deve ser
escolhida a melhor via de acesso para alimentacdo. As sondas nasoentéricas, em posicao
gastrica, duodenal ou jejunal sdo indicadas quando a TNE for utilizada por curto tempo,
média de 4 a 6 semanas ou quando as outras vias estdo contraindicadas. Essa via de acesso €
pouco tolerada para longo periodo devido suas complica¢cdes, como alto risco de aspiracdo m
pacientes com dificuldades neuromotoras de degluticdo e ocorréncia de tosse, nausea ou
vomitos que acaba favorecendo a saida acidental da sonda nasoenteral (BLUMENSTEIN;
SHASTRI; STEIN, 2014; BECHTOLD et al., 2014).

Quando a TNE for indicada por uma periodo acima de 6 semanas é necessario realizar
as estomias para nutrigdo, por meio de cirurgia aberta ou por via percutanea, podendo ser em
posicdo gastrica ou jejunal. Geralmente, esta via de nutricdo é realizada nos pacientes com
sequelas neuroldgicas, cancer orofaringeo ou esofagiano e traumas faciais severos
(BLUMENSTEIN; SHASTRI; STEIN, 2014).
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Apo6s a escolha do tipo de acesso ao sistema digestério, sonda ou estomia, deve ser
decidido o posicionamento da extremidade distal da sonda, que poderd ser géastrica ou
intestinal. O acesso gastrico pode ser por sonda nasogastrica ou gastrostomia, e 0 acesso da
via jejunal, sera por meio de sonda nasojejunal, jejunostomia ou gastrojejunostomia. Os
critérios para escolha do posicionamento da via da NE sdo: velocidade de esvaziamento
gastrico, gastroparesia, uso de medicamentos inibidores de motilidade géstrica e digestiva, e
risco de aspiracdo pulmonar (WAITZBERG, 2009).

Cutchma et al. (2016) analisaram a influéncia da categoria de formula nutricional no
estado nutricional, nas complicagfes relacionadas @ TNED e na necessidade de hospitalizacao
de individuos em TNED, e verificaram que a via de acesso para NE e o tempo dessa
modalidade foi semelhante para adultos e idosos. As vias de acesso mais frequentes,
observadas neste trabalho, para a alimentacdo foram ostomias, em posicdo jejunal ou gastrica.
A gastrostomia foi a via de acesso mais utilizada tanto para adultos quanto para idosos. No
toacante a dieta os autores verificaram que a maioria dos pacientes recebia formula caseira ou
artesanal. A formula industrializada foi utilizada com maior frequéncia para a populagéo idosa
(27,6%) comparada a adulta (15,4%).

Considerando o exposto, durante a programacdo da alta hospitalar é necessario o
nutricionista dialogar com a familia do paciente e também com o municipio que ira receber o
paciente, a fim de verificar a disponibilidade de compra ou fornecimento da dieta enteral
industrializada. Caso ndo seja fornecida a dieta industrializada, € necessario, se houver
indicacdo, realizar uma estomia, pois 0 cuidador ou o paciente devera ser orientado em
relagdo a utilizagdo da dieta enteral artesanal, sendo esta geralmente normalmente mais densa,

dificultando a passagem pelas sondas nasoentérias por possuir um calibre mais fino.

2.4 Educacdo em saude

A educacdo em salde é definida como um processo educativo de construcdo de
conhecimento em salde que se propde a apropriacdo da populacdo em relacdo aos temas da
salde, contribuindo para aumentar a autonomia das pessoas no cuidado pessoal ou de outra
pessoa, a fim de alcangar uma atengdo de salde de acordo com suas necessidades (BRASIL,
2006).

Assim, as praticas educativas devem envolver os profissionais de saude, 0s gestores e
a populacdo, proporcionando um desenvolvimento de um pensar critico e reflexivo, o qual

permita conhecer a realidade e indicar agdes transformadoras que levem o individuo
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desenvolver sua autonomia e emancipagdo como sujeito historico e social (FALKENBERG et
al., 2014).

Contudo, ainda hoje as préaticas educativas ocorrem de forma prescritiva, conservadora
e normativa, sendo apenas um ato de transferéncia e deposito de contetidos desconectados da
realidade vivenciada pelo sujeito e do contexto no qual este se encontra inserido. N&o levando
em consideracgdo o saber prévio do educando, e sim apenas o repasse de informagdes. Porém,
ja foi constatado que, esta pratica ndo supre a real necessidade do individuo, e para que isso
ocorra deve-se respeitar e valorizar a participacdo e a autonomia dos sujeitos, possibilitando
que sejam supridas suas necessidades, caréncias, expectativas, anseios e dividas. Valorizando
0s processos dialdgicos e participativos baseados na troca de experiéncias e no contexto
sociopolitico, econdmico e cultural, proporcionando a construcdo do saber democratico
(SANTIAGO; LUZ, 2012).

A atividade educativa ndo deve ser um processo de condicionamento apenas para que
as pessoas recebam as informacGes, sem nem ao menos fazer questionamentos. Apenas a
informacdo ou divulgacdo ou transmissdo de conhecimento isolado, ndo contribui para que
uma populacdo aprenda ou que possa realizar modificagdes desejaveis para melhoria da
qualidade de vida das mesmas (FREIRE, 2008).

Para que um educador cative o educando é necessario que haja um respeito pela leitura
de mundo que seu aprendiz construiu a partir de sua experiéncia de vida. Assim, ensinar exige
respeito aos saberes populares que sdo socialmente construidos na pratica comunitaria, e essa
perspectiva do educando pode ser tomada como ponto de partida para a compreensédo do papel
da curiosidade. A falta desse respeito por parte do educador revela um gosto elitista e
antidemocratico no qual apenas se deposita comunicados no educando e nédo € téo eficaz e
produtivo. Portanto, o educador deve aproveitar a vivéncia de seus educando para promover
uma discussdo da razdo desses saberes em relacdo ao ensino das técnicas corretas,
compreendendo o contexto no qual esté inserido, conhecendo as diferentes dimenses, 0 que
torna o educador mais seguro em seu desempenho, mostrando assim que ensinar nao é
meramente transferir conhecimento, mas sim, um processo constantemente testemunhado,
vivido (FREIRE, 2008).

Adicionalmente, para que o ensino seja realizado de forma eficaz é necessario o
educador possuir uma curiosidade ingénua que esta associada com o saber do senso comum,
sendo uma curiosidade indagadora, colocando o educando como ser paciente impaciente

diante do mundo que ndo fizemos, mas acrescentado a ele algo que fazemos (FREIRE, 2008).
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Esse processo de orientacdo se concretiza principalmente a partir do momento em que
o profissional desenvolve uma relagdo de comunicagdo verbal e interagdo com o familiar.
Promovendo uma interacdo entre aquele que passa informacdes e aquele que recebe e capta
essas informacdes. A partir disso, vemos em acdo a relacdo dialdgica entre as pessoas que sO
ocorre por meio da comunicagdo (SILVA, 2012).

Ao pensarmos no processo de educacdo, compreendemos que € importante levar em
consideracdo a existéncia de dois saberes: o saber técnico e o saber popular, que sdo
diferentes, mas ndo essencialmente opostos, e que a educagdo, como processo social, exigira o
confronto e a superacdo desses dois saberes. O saber técnico, ao se confrontar com o saber
popular, ndo deve querer se impor a ele, e sim deverd manter uma relagdo de dialogo, sendo
esta horizontal, bidirecional, democratica. Dialogo entendido ndo como um simples falar
sobre a realidade, mas como um transformar-se conjunto dos dois saberes, na medida em que
a propria transformacéo da realidade é buscada (SAO PAULO, 2001).

De acordo com Freire (2008), o pensar certo em sentido cientifico e metodologico, é
dialdgico e ndo polémico. Se de um lado, o educador ndo pode se adaptar ao saber ingénuo
dos grupos populares, de outro também ndo deve impor-lhes arrogantemente o seu saber
como verdadeiro. A tarefa do educador que “pensa certo” é desafiar o educando com quem se
comunica a produzir sua compreensdo do que é transmitido. O didlogo em que desafia o
grupo popular a pensar sua histdria social como a experiéncia, promove a necessidade de
superar certos saberes que mostram sua “incompeténcia” para explicar os fatos. Dessa forma,
ao se respeitar essas duas realidades, atinge-se um equilibrio, pois ndo existe inteligibilidade
gue ndo seja comunicagao e intercomunicacao e que nédo se funde na dialogicidade.

Nessa perspectiva, 0s principios de educa¢do dialdgica de Paulo Freire constituem-se
em importante instrumento para problematizar e integrar saberes e praticas mediadas pelo
dialogo entre os sujeitos profissionais de saude e cuidadores, possibilitando a interacao destes.
O ato de educar estd imbricado com relacGes e contextos coletivos, sem imposi¢des, mas com
trocas de saberes (COELHO et al., 2012). O modelo emergente de educacdo em salde pode
ser referido como modelo dialégico por ser o didlogo seu instrumento essencial, sendo que
todos, tanto os profissionais quanto 0s usuarios, atuam como iguais, ainda que com papéis
diferenciados. O objetivo da educacdo dialogica ndo € o de informar para saiude, mas de
transformar e aprimorar saberes que ja existem. A pratica educativa, nesta abordagem, visa ao
desenvolvimento da autonomia e da responsabilidade dos individuos no cuidado com a saude,
porém ndo mais pela imposicdo de um saber técnico-cientifico detido pelo profissional de

saude, mas sim pelo desenvolvimento da compreenséo da situacéo de saude (ALVES, 2005).
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Pode-se perceber a énfase que Freire dedica a questdo da pesquisa, do conhecimento e
da aprendizagem como processo de mediacao das relages educador-educando. O processo de
construcdo coletiva do conhecimento seria mediado por acGes dialdgicas e, desta dtica, sua
construcdo ndo deveria ser uma doacdo dos supostos retentores do saber elaborado/escolar,
mas sim, um instrumento da acdo conjunta de todos os atores que precisam exercer o direito
de escolher, de optar, de refletir, de opinar e de ajudar a construir. Assim, 0 processo de
conhecimento inerente ndo pertence exclusivamente aos educadores, mas principalmente
devem pertencer aos educandos, pois estes devem ser chamados a construi-lo e a
problematiza-lo, ndo, simplesmente, a aplicé-lo ou a consumi-lo (SCOCUGLIA, 2014).

Compreende-se assim a importancia e necessidade dos profissionais em salde saber
escutar, ndo apenas falando aos outros, de cima para baixo, como se fossem os portadores da
verdade a ser transmitida, mas aprendemos a escutar, mas é exercitando que aprendemos a
falar com eles. Somente quem escuta paciente e criticamente o outro, efetivamente fala com
ele, mesmo que em certas circunstancias tenha o dever de falar com ele para orienta-lo.
Porém, nessa perspectiva de “falar com”, jamais pode falar impositivamente, até mesmo se
for discordar deve falar com ele como sujeito da escuta de sua fala critica e ndo como objeto
de seu discurso. Quando o educador aprende a escutar, também aprende a dificil licdo de
transformar o seu discurso, quando necessario, em uma fala com ele (FREIRE, 2008).

Segundo Freire (2008) o siléncio é muito importante no espaco da comunicagdo, pois
de um lado proporciona que ao escutar como sujeito, a fala comunicante de alguém, procure
entrar no movimento interno do pensamento, virando linguagem, e de outro lado torna-se
possivel a quem fala realmente comprometido com comunicar e ndo com fazer puros
comunicados, escutar a indagacao, a duvida, a criagdo de quem escutou.

Escutar é algo além da possibilidade auditiva, significa a disponibilidade permanente
por parte do sujeito que escuta para a abertura a fala do outro, ao gesto do outro, as diferencas
do outro. A verdadeira escuta ndo diminui a capacidade do outro em discordar, opor-se e de
posicionar-se, mas sim da a oportunidade de melhor colocar ou situar o ponto de vista das
ideias de cada um. Como sujeito que se da ao discurso do outro, sem preconceitos, 0 bom
escutador fala e diz de sua posi¢do com desenvoltura, e isso pode ser feito porque a escuta
jamais pode ser autoritaria (FREIRE, 2008).

O primeiro sinal de que o sujeito sabe escutar € a demonstracdo de sua capacidade de
controlar ndo s a necessidade de dizer sua palavra, mas também pelo respeito quando o outro
esta se expressando. Quem tem algo a dizer, deve ter a consciéncia de que nao é o unico a ter

0 que dizer e que sua mensagem talvez ndo seja necessariamente a verdade esperada por
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todos. E preciso escutar o que o outro tem a dizer, a fim de nio esgotar sua capacidade de
comunicacgdo, falando além do necessario por ter escutado pouco ou quase nada. Por isso,
quem tem o que dizer, deve motivar ou desafiar quem escuta a se expressar, cada um a seu
tempo, para que o processo de fala e escuta se estabeleca como uma comunicacao dialdgica.
(FREIRE, 2008)

Além disso, certas virtudes como amorosidade, respeito aos outros, tolerancia,
humildade, gosto pela alegria, gosto pela vida, abertura ao novo, disponibilidade a mudanca,
persisténcia na luta, recusa ao fatalismo, identificacdo com a esperanca, abertura a justica, ndo
sdo possiveis a pratica pedagdgico-progressista, que nao se faz apenas com ciéncia e técnica
(FREIRE, 2008). Desta forma, as respostas aos problemas ndo sdo preparadas e decididas
pelos profissionais da salde, mas devem ser buscadas, a partir da analise e reflexdo, entre
técnicos e populacdo sobre sua realidade, suas davidas, suas necessidades e seus interesses na
area da salde (SAO PAULO, 2001). O processo de ensinar se faz quando se instiga o
educando a se tornar capaz de inteligir e comunicar o inteligido, nesse sentido que se impde a
escuta do educando em suas duvidas, em seus receios, em sua incompeténcia provisoria, e que
ao escuta-lo deve-se aprender a falar com ele (FREIRE, 2008).

Outro saber que ndo se deve duvidar é a de que a educacdo ¢ uma forma de
intervencdo no mundo, intervencdo esta que seria dialética e contraditéria, pois além dos
contetdos bem ou mal ensinados e/ou aprendidos, implica tanto no esforco de reproducédo da
ideologia dominante quanto no seu desmascaramento. Assim, a educacdo nao poderia ser so
uma ou so a outra dessas coisas (FREIRE, 2008).

Além disso, o educador ndo deve se colocar jamais como o Unico dono da verdade,
mas sim testemunhar aos educandos que a ignorancia € o ponto de partida da sabedoria, e que
equivocar-se ndo é nenhum pecado, mas sim parte do processo do conhecimento. O erro é
uma forma de buscar o saber, e é justamente o erro que faz com que aprendamos. N&o se deve
ter vergonha do ndo saber, perguntar, duvidar, problematizar e dialogar. Tais atitudes s&o
fundamentais no ato educativo e o profissional critico ndo pode pensar que, a partir do que
tem para ser ensinado, pode transformar o pais, mas pode demonstrar que é possivel mudar, e
isso deve reforgcar no educador a importancia de sua tarefa politico-pedagogica (FREIRE,
2008).

A educacdo libertadora tem como pressuposto basico o conhecimento critico, dentro
de uma relag&o horizontal, onde os fatores do processo educativo — sujeito, objeto e método —

se conjugam para evitar a domesticacdo do sujeito, incentivando-o a desenvolver uma
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consciéncia critica a partir do ato de conhecimento, permitindo que se torne responsavel de
sua propria educacdo (GUERRERO, 2010)

Algumas questdes inconclusivas e que geram inquietacdo e curiosidade, devem fazer
com que o profissional que esta disposto a se abrir e iniciar uma relacao dialdgica e colocar-se
no papel do educador se pergunte: Como ensinar, como formar, sem estar aberto ao contorno
geogréfico, social dos educandos? (FREIRE, 2008).

Ja tem se discutido e refletido que na saude publica deve ser realizado cotidianamente
a educacao em saude, como forma de interacao entre o profissional e usuario do servico com a
finalidade ndo apenas de informar, mas de troca de conhecimento e experiéncias. Ja se sabe
gque em muitos servicos essa pratica ja acontece, mas € preciso aprimora-la e avalia-la. Sob
essa perspectiva, nos centraremos na analise de uma pratica educativa especifica, educacéo
nutricional realizada na enfermaria ou em domicilio para cuidadores de pacientes que fazem
uso de terapia nutricional enteral, com a participacédo principal do seu cuidador.

A alta de individuos com alimentacdo por via alternativa sempre foi uma das
principais preocupacfes para as equipes de suporte nutricional e, principalmente para 0s
nutricionistas. Sendo que os principais pontos sempre foram o alto custo da dieta enteral
industrializada, a reduzida qualidade de muitas dietas artesanais, 0 baixo poder aquisitivo da
maioria dos individuos atendidos pelo SUS e o pouco tempo destinados a ensinar a familia do
paciente em relacdo ao preparo e a administracdo da dieta no domicilio. Além disso, é
percebida grande dificuldade no cuidado a estes individuos pelas Equipes de Saude da Familia
(ESF) e Ndcleo de Apoio a Saude da Familia (NASF), e a auséncia de fluxos de referéncia e
contra referéncia entre os niveis de atencdo a salde. Todos esses fatores dificultam o
atendimento a esta populacéo contribuindo para a desnutri¢cdo do paciente, piora da qualidade
de vida e frequente reinternacdo hospitalar (JANSEN et al., 2014).

Devido aos fatores citados acima e a uma grande quantidade de davidas e incertezas
quanto os cuidados com a terapia nutricional enteral domiciliar, identifica-se a necessidade de
melhorar a educacdo em salude e por isso idealizado a elabora¢do de um material que aborde
as especificidades de tal cuidado, que seria indicado como estratégia dentro do processo
educativo do familiar e/ou acompanhante, com intencdo de amenizar o0s riscos para o paciente.
Assim, o folder seria um material de apoio ao cuidador.

Assim, o material impresso, tem a finalidade de facilitar o entendimento dos pacientes,
familiares e cuidadores, na medida em que pode ter um alcance maior e mais presente nos
servicos de saude. E, mais do que responder a duvidas e questionamentos, também deve

oferecer alternativas as dificuldades encontradas (GOZZO et al., 2012).
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Assim, espera-se que com esta pesquisa, seja fornecido subsidios para a elaboracédo de
um material educativo sobre TNED, com o objetivo de ser distribuido aos cuidadores de
pacientes que fazem ou fardo uso desta terapia, contribuindo no aprendizado do cuidador, e
assim minimizando suas duvidas durante a pratica ja em casa, a fim de melhorar as condicdes

de cuidado e de salde para o paciente.



34

3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Conhecer as principais duvidas ou dificuldades do cuidador de pacientes em uso
continuo de TNED.

3.2 Objetivos especificos

Caracterizar o perfil sociodemografico do paciente vivendo com SE e do seu cuidador;
Apontar os aspectos psicossociais dos cuidadores em relagdo a TNDE.
Elaborar material educativo para apoio nas orientacdes aos cuidadores de pacientes em

uso continuo de TNED.
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4 METODOLOGIA

4.1 Delineamento do estudo

Trata-se de uma pesquisa de campo com abordagem qualitativa e as informacgoes
foram buscadas diretamente com a populagdo pesquisada. Esse formato exige do pesquisador
um encontro direto, pois parte-se do principio de que existe uma relacdo dinamica entre o
mundo real e o individuo. Além disso, 0 conhecimento ndo se reduz apenas por teorias
explicativas, mas o individuo observador € parte integrante do processo de conhecimento e, 0
mesmo interpreta os fendmenos atribuindo-lhes um significado (CHIZZOTT]I, 2006).

Assim, por meio deste encontro foi possivel levantar as principais ddvidas e
dificuldades que o cuidador apresentava em relacdo a TNED e também conhecer o perfil

sociodemogréafico tanto do paciente como do cuidador.

4.2 Local e periodo do estudo

O cenério do estudo foi o domicilio com os cuidadores de pacientes que fazem uso de
TNED, atendidos pela Secretaria Municipal de Saude, na cidade de Dourados, Mato Grosso

do Sul. O periodo da coleta de dados foi de junho a novembro de 2016.

4.3 Populacéo e participantes da pesquisa

No estudo qualitativo o individuo que participa da pesquisa deve ser referido como
participantes e ndo em amostra, isso em razao dos individuos serem cooperadores no estudo,
tendo uma parte mais ativa do que passiva, e por isso devem ser denominados de informantes
ou participantes do estudo (POLIT; BECKER; HUNGLER, 2004). Assim sendo, 0s
individuos sdo selecionados para participar de uma investigagdo qualitativa de acordo com a
sua experiéncia, cultura, processo social ou fenbmeno de interesse (STREUBERT;
CARPENTER, 2013).

O tipo de amostragem empregada nesta pesquisa foi a amostra por saturagédo, que é
uma ferramenta conceitual muito utilizada para investigagdes qualitativas, empregada para
estabelecer ou fechar o tamanho final de uma amostra em estudo, interrompendo a captagéo

de novos componentes. Sendo assim, o fechamento amostral fica definido quando existe uma
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suspensdo de inclusdo de novos participantes, pois os dados obtidos passam a ter certa
redundancia, ndo mais contribuindo para o aperfeicoamento da reflexdo teérica fundamentada
nos dados coletados (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008). Deste modo, mesmo com
um numero reduzido de participantes na pesquisa, foi considerado que a saturacdo dos dados
foi atingida, pois as experiéncias relatadas traduziram informag6es semelhantes.

Os participantes foram cuidadores de pacientes que fazem uso de Terapia Nutricional
Enteral Domiciliar, atendidos pela Secretaria Municipal de Salde de Dourados. Sendo
escolhidos os pacientes que tinham sido cadastrados na URMI proximos ao inicio da coleta de
dados. No total foram entrevistados 10 cuidadores e realizada 01 visita domiciliar para cada
cuidador, no periodo de 10 de junho a 10 de novembro de 2016.

4.4 Critérios de Inclusdo

Para participacdo na pesquisa foi necessario possuir 0s seguintes critérios de inclusao:
ser cuidador de individuo adulto ou idoso em uso de nutricdo enteral domiciliar e ter idade
igual ou maior de 18 anos e estar em condi¢fes emocionais para responder ao instrumento da
pesquisa. Foram excluidos da pesquisa indigenas e também cuidadores de criancas e

adolescentes, devido algumas especificidades dos cuidados.

4.5 Coleta de dados

A coleta de dados foi iniciada na Unidade de Regulacdo de Medicamentos e Insumos
(URMI), a qual faz parte do Nucleo de Assisténcia Farmacéutica (NAF), pertencente a
Secretaria de Municipal de Satde, do municipio de Dourados, Mato Grosso do Sul.

A URMI ¢ responsavel pela entrega de insulina, glicosimetro, medicamentos de alto
custo, nutricdo enteral e insumos (frascos, equipos, entre outros). No caso das dietas enterais
sdo entregues somente via encaminhamento préprio do nutricionista, o qual deve conter
informacdes pessoais do paciente e as caracteristicas da dieta que o paciente estava recebendo
durante a internagéo hospitalar.

O primeiro contato com a URMI foi ao intuito de identificar os possiveis participantes
da pesquisa, por meio dos cadastros de entrega de dietas, verificar como era feita a
dispensacdo das dietas e conhecer a realidade das visitas domiciliares. As visitas foram

realizadas juntamente com a nutricionista e fisioterapeuta. Esses encontros proporcionaram
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uma viséo geral sobre a rotina de visitas estabelecidas pela URMI. Pode-se perceber ainda, de
maneira geral, uma visdo das condi¢Bes socioecondmicas, da realidade de cada individuo e

também as dificuldades da populacédo atendida pela Secretaria de Salde de Dourados.

4.6 Realizacéo das entrevistas

Apo6s o primeiro contato foram agendadas e iniciadas as visitas domiciliares, as quais
neste momento foram continuadas apenas pela pesquisadora, para realizagdo das entrevistas e
aplicacdo do instrumento semiestruturados (APENDICE B). O questionario semiestruturado
foi composto por perguntas abertas e fechadas, sendo o principal intuito identificar as davidas
dos cuidadores em relacdo a TNED. Conforme Minayo (2008) este tipo de entrevista deve
conter um roteiro de questdes ou assuntos que devem ser abordados de forma que conduzam
ao entendimento do objetivo proposto.

Cabe esclarecer que a caracterizacdo geral dos participantes foi realizada por meio de
questdes estruturadas (APENDICE B). Neste instrumento foram apontados aspectos sobre o
cuidador como: dados pessoais, condi¢des socioeconémicas, qual a relagcdo do vinculo com o
paciente e ha quanto tempo presta o cuidado. Apesar do objetivo principal deste trabalho estar
relacionado com os cuidadores, achou-se também importante saber alguns aspectos do
paciente. Assim, foram investigados 0s dados pessoais, condi¢des socioecondmicas,
diagndstico e doenca do paciente e ha quanto tempo utiliza a TNED. Essas respostas serviram
para associar alguns aspectos e angustias do cuidador, principalmente a influéncia da idade,
relacdo familiar e tempo de uso da terapia.

Além destas questBes, a entrevista contou com questdes abertas que abordavam
contetidos eferentes a: (a) sentimentos ao saber que cuidaria de um paciente fazendo uso de
TNED; (b) como foram os primeiros momentos em casa; (c) se as orientacdes dadas pelos
profissionais da satde sobre TNED foram claras; (d) as principais dificuldades em lidar com o
cuidado da TNED; (e) rotina de cuidados com o paciente; (f) se a quantidade de dieta esta de
acordo com a prescricéo feita pelo nutricionista na alta hospitalar; (g) Preparo e administracdo
da dieta (h) como tem sido o fornecimento de dieta pela URMI; (h) se ja houve problemas
mecanicos e gastrointestinais e (i) se o cuidador tem alguma sugestdo do que deveria ter sido

melhor orientado em relagéo a TNED.

Para iniciar a coleta dos dados primeiramente foi realizado contato por telefone com os

cuidadores, para agendamento prévio de data e horario, conforme disponibilidade dos
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cuidadores. Cabe esclarecer que todas as entrevistas foram feitas no domicilio dos pacientes.

No que tange as entrevistas foi utilizado um gravador, por ser um método indicado,
devido ao poder de registro e captacao de elementos de comunicacao de extrema importancia,
pausas de reflexdo, dividas ou entonacdo da voz, aprimorando a compreensdo da narrativa
(BELEI et al., 2008).

Segundo a Secretaria de Estado de Sdo Paulo (2001) é importante verificar o
instrumento e as técnicas utilizadas, pois estas devem permitir o questionamento, o dialogo, o
confronto do conhecimento cientifico atual e o popular, e a participacdo real do profissional
de saude e da populacao.

As entrevistas permitiram que o entrevistado narrasse seus conhecimentos, sua historia
de vida e contexto socio historico, sendo assim importante instrumento para realizar pesquisas
qualitativas, gerando dados capazes de produzir conhecimento cientifico, por meio dos relatos
e a originalidade dos dados apresentados, tornando possivel a compreensdo dos sentidos que
motivam as a¢Oes dos informantes (MUYLAERT et al., 2014).

4.7 Aspectos éticos

Com dever de respeitar a Resolucdo n° 466/2012 sobre pesquisa envolvendo seres
humanos, foi iniciada a coleta de dados somente ap6s submissao, apreciacdo e aprovagdo do
Projeto de Pesquisa a Comissdo de Estagio, Pesquisa, Extensdo e Trabalho (CEPET) da
Secretaria Municipal de Satde de Dourados (ANEXO A), e também do Comité de Etica com
Seres Humanos (CESH) da Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul (UEMS), CAAE n°
54956816.7.0000.8030, parecer n° 1.543.538 (ANEXO B).

Cada cuidador foi convidado pela prépria pesquisadora a participar do estudo. O
convite foi realizado via telefénica e apds o aceite do cuidador, antes de iniciar as entrevistas
foi apresentada a proposta do estudo e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), (APENDICE A), onde foi explicado que a participacdo seria voluntaria e que a
recusa ndo iria gerar nenhuma penalidade ou perda em relagcdo ao seu tratamento, garantindo
também o anonimato e a utilizacdo das informacdes obtidas somente para fins cientificos. Ao
mesmo tempo, era oportunizado ao participante levantar qualquer duvida sobre o estudo e

apos concordar em participar do estudo foi assinado o TCLE.
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4.8 Analise dos dados

As entrevistas foram transcritas na integra e analisadas posteriormente. Para isso foi
utilizada a Andlise de Contetddo proposta por Bardin (2011). Os dados foram categorizados,
permitindo assim a identificacdo dos pontos comuns entre os cuidadores.

O método de anélise proposto por Bardin (2011) foi escolhido, pois este define a
anélise como um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes que utiliza procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das mensagens. Esse método tem como
base a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de producdo e que pode recorrer a
indicadores quantitativos ou ndo. Além disso, estd voltado ao estudo das comunicagOes entre
os individuos, enfatizando o contelido das mensagens e 0s aspectos quantitativos do método.
A analise de conteido é um método que pode ser aplicado tanto para uma pesquisa
guantitativa como para qualitativa, mas com aplicacdes diferentes, sendo que na primeira, 0
que serve de informacdo é a frequéncia com que surgem determinadas caracteristicas,
enquanto na segunda é a presenca ou a auséncia de uma dada caracteristica de contetdo ou de
um conjunto de caracteristicas num determinado fragmento de mensagem que € levado em
consideracdo (BARDIN, 2011). A andlise de contetdo consiste na leitura detalhada de todo o
material transcrito, na identificacdo de palavras e conjuntos de palavras que tenham sentido
para a pesquisa (BELEI et al. 2008).

Bardin apud Godoy (1995) sugere que a analise de conteldo seja realizada em trés
fases fundamentais: a pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados. Na
primeira fase deve ser estabelecido um esquema de trabalho preciso, com procedimentos bem
definidos, embora flexiveis. A segunda fase consiste no cumprimento das decisdes tomadas
na etapa anterior, e por fim na terceira etapa, o pesquisador apoiado nos resultados brutos
busca torna-los significativos e validos.

Assim, baseado nos autores descritos para interpretacdo dos resultados foi definido que
na fase de pré-analise, seriam realizadas as leitura das transcri¢des das entrevistas, com a
finalidade de verificar e identificar as principais ideias contidas nos textos. Em relacéo a fase
de exploracdo do material, foram selecionados fragmentos das entrevistas pertinentes ao
estudo, e apos isso categorizados. E, por fim, na fase do tratamento dos dados, foi iniciada a
analise propriamente dita, estabelecendo relagdes e confrontando os dados com 0s marcos

tedricos utilizados no estudo.
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4.9 Elaboracéo do folder

Os materiais educativos impressos facilitam o processo educativo, pois permitem a
leitura posterior, possibilitando a superacgdo de eventuais dificuldades, por meio do processo
de decodificacdo e de rememorizacdo, portanto sdo capazes de promover resultados
expressivos nas atividades educativas (MOREIRA, NOBREGA, SILVA, 2003).

Assim, a contribuicdo desses materiais para a promoc¢do da saude depende dos
principios e das formas de comunicacdo envolvidos nos processos de elaboracdo. Os modelos
de comunicacdo baseados na relacdo dialdgica sdo fundamentais para o processo de
construcdo de um material (ROBERTE; HOGA; GOMES, 2012).

Apds a analise de contelido das entrevistas realizada com os cuidadores, foi elaborado
como producdo técnica um folder destinado aos profissionais de salde, com intuito de

melhorar as orientagdes realizadas para os cuidadores na alta hospitalar (APENDICE 3).

Para a constru¢cdo do material educativo foram selecionadas as tematicas mais
relevantes relatadas pelos cuidadores em relacdo aos cuidados da TNED. O objetivo foi
desenvolver um material de facil compreensdo que pudesse ser utilizado pelos profissionais

de saude.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

Para apresentar os achados deste estudo e discuti-los, inicialmente serdo abordados os
dados sociodemogréaficos dos cuidadores e pacientes. Na sequéncia serdo retratados os
resultados da analise das entrevistas, sendo estas categorizadas em unidades de contexto e as

mais significativas deste estudo serdo elencadas.

5.1 Situacao Sociodemografica dos entrevistados

5.1.1 Caracterizagdo dos Cuidadores

Foram entrevistados 10 cuidadores de pacientes que fazem uso de TNED. Todos com
residéncia e domicilio no municipio de Dourados, MS. No que tange ao nimero de pessoas
que fazem parte do nucleo familiar verificou-se média de 3,4 individuos, sendo que no
maximo de cinco e no minimo duas pessoas foram encontradas na casa. Essa mesma situacéo
foi observada por Anjos et al. (2014), que investigaram o perfil sociodemogréafico de
cuidadores familiares de idosos que residem no domicilio, e observaram a média de 3,3

habitantes por residéncia.

Em relagdo a renda familiar foi encontrada média de 2,35 salarios minimos. Cabe
esclarecer que no momento da coleta dos dados o salario minimo vigente era de R$ 880,00
reais, conforme Decreto N° 8.618, de 29 de Dezembro de 2015. O méaximo de rendimentos
encontrados foi de seis salarios e 0 menor valor foi de um salario minimo. Notou-se ainda,
que quatro cuidadores desempenhavam atividades relativas aos trabalhos domésticos do lar,
dividindo com os cuidados do doente. Porém seis cuidadores, além de realizarem o cuidado
com o paciente, trabalhavam fora do lar e dividiam esse cuidado, no tempo que permaneciam
fora, com outros familiares. Cabe destacar que as atividades remuneradas que exerciam eram
de empregada doméstica, auxiliar administrativo da salde, artesd, estoquista, secretaria e

vendedor.

Em relacdo ao nivel de escolaridade notou-se que sete (70%) tinham terminado o

ensino medio, dois (20%) o ensino fundamental e um (10%) néo tinha sido alfabetizado. No
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tocante ao estrato de idade verificou-se média de 50,3 anos. Sendo o0 mais jovem com 29 anos
e 0 mais velho relatou possuir 71 anos de idade.

Em estudo realizado na regido do Grande Porto em Portugal, pesquisadores
encontraram dados semelhantes em relacdo a média de idade dos cuidadores. Neste trabalho
foi verificada média de 55 anos. Porém, o nivel de escolaridade deste estudo foi menor. O
trabalho revelou que 95% dos cuidadores tinham cursado apenas o nivel primario e 5% eram
analfabetos (PIMENTA et al., 2009). Também, segundo Miranda et. al. (2015), que avaliaram
a presenca de cuidador familiar de idosos com déficits cognitivo e funcional residentes em
Belo Horizonte, Minas Gerais, verificaram entre os cuidadores uma média de idade de 52
anos, sendo que a idade méaxima encontrada foi de 81 anos. Anjos et al. (2014) citado
anteriormente, também verificaram média de idade dos cuidadores de 52,9 anos, porém a

maior parte tinha idade superior a 61 anos.

Em relacdo ao estado civil, cinco (50%) dos cuidadores eram casados ou possuiam
unido estavel, trés (30%) estavam divorciados e dois (20%) eram solteiros. No estudo Silva et
al. (2016), no qual descreveram sobre o perfil de cuidadores de familiares de idosos apos o
acidente vascular cerebral verificaram que a maior parte dos cuidadores eram casados
(69,2%), seguidos de divorciados (23,1%) e viuvos (7,7%).

No que se refere ao vinculo familiar dos cuidadores em relacdo ao paciente, foi
verificado que seis (60%) eram filhos e destes quatro (66,66%) eram mulheres e dois
(33,33%) homens. Além disso, trés (30%) eram esposas e uma (10%) ex-esposa. Cabe
destacar que a maioria eram cuidadoras, sendo que dos entrevistados oito (80%) eram

mulheres e dois (20%) homens.

Achados semelhantes foram encontrados no estudo de Figueiredo et al. (2017), em
trabalho realizado em um hospital puablico geral de ensino de Belo Horizonte. Os autores
verificaram que a maioria dos cuidadores eram mulheres e estes cuidados eram exercidos na
grande maioria pelas filhas (34,92%), seguido das esposas (19,05%) e irmas (4,76%). No
estudo de Couto; Castro; Caldas (2016), onde os autores buscaram compreender as vivéncias
de ser cuidador familiar de idosos dependentes no ambiente domiciliar, também foi
encontrado maior propor¢do de mulheres exercendo os cuidados em domicilio com a pessoa

doente. No que tange a relacdo familiar ou grau de parentesco, 66,6% eram filhas, 22,22%
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noras e 11,11% esposas. Essas mesmas caracteristicas também foram observadas nos estudos
realizados por Miranda et. al. (2015) e Anjos et al. (2014).

Tsukamoto et. al. (2010) com objetivo de identificar o conhecimento dos cuidadores
de pacientes acamados e também relatas as principais dificuldades no cuidado do doente
portador de doenga cronica, entrevistou 29 cuidadores de pacientes internados no Hospital da
Providéncia de Apucarana, PR, e identificou que os cuidadores entrem pessoas com média de
idade de 49,44 anos, predominantemente mulheres (82,8%), sendo filhas ou esposas, casadas,
com escolaridade em nivel de ensino fundamental, ndo exerciam atividades fora do lar e

nunca tinham cuidado de alguém doente antes.

Também, de acordo com 0 manual “Melhor em Casa”, servigo de aten¢do domiciliar
que visa proporcionar ao paciente os cuidados do paciente em seu domicilio, evitando assim
hospitalizacGes desnecessarias e riscos de infecgcdes, os cuidados geralmente sdo exercidos

pelos conjuges ou filhos, em especial pelas mulheres. (BRASIL, 2015)

Essa mesma caracteristica foi encontrada em outros estudos, onde os autores
perceberam que os cuidadores sdo predominantemente do sexo feminino, sendo uma atividade
relacionada a critérios como idade, laco afetivo, grau de parentesco, proximidade residencial,
suporte financeiro e disponibilidade de tempo. Porém, esses fatores ndo sdo determinantes, e
muitas vezes os cuidadores sdo escolhidos por consenso familiar ou por escolha do préoprio
cuidador, ou pelo préoprio paciente, bem como também por falta de outra op¢do (FLORIANI;
SCHRAMM, 2006; FRATEZI; GUTIERRES, 2011; RIBEIRO; SOUZA, 2010;
FERNANDES; SILVA; SCHWARTZ, 2012).

O estudo revelou que os cuidadores eram pessoas da propria familia e tinham ligagdo
com o paciente, sendo filhas, filhos e esposas. Porém chamou atencdo que apesar do laco
familiar ou bioldgico, houve situacdo onde nédo se apresentava ligacao afetiva pelo paciente. O
cuidado era realizado devido a ligacdo biologica, como se pode perceber no discurso de dois

cuidadores.

Meu pai saiu de casa eu tinha 4 anos entéo fui criada pelo meu padrasto, mas que foi
mais pai do que padrasto, estd com um més que perdemos ele, e meu irmao veio
morar com minha mae pra ela ndo se sentir sozinha, e a gente tem um cuidado com
ela. E esse, meu pai, porque abandonou a gente meus irmaos ndo aceitavam ele, mas
agora gracas a Deus esta tudo bem encaminhado, até dia dos pais vai vir todo mundo
pra casa, mas pra cuidar é s6 eu mesmo, e ndo tem como eu exigir de ninguém ndo,
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eu acho que tem que partir de cada um, nao é porque ele abandonou a gente que a
gente tem que abandonar ele. Eu falei pro meu pai assim: eu ndo tenho amor pelo
senhor de filha, mas de tanto a mae pedir para te respeitar eu te respeito (sic)
(Cuidador 4).

Somos separados, ele me largou para viver a vida dele com outra mulher, porém ela
largou ele e ele ndo tinha para onde ir e pra ele ndo ficar jogado na rua eu deixei ele
ficar e até hoje eu td cuidando dele, porque ele ndo tem parente aqui em Dourados,
apenas nossos filhos, porém todos trabalham e sobra para mim esse cuidado, mas
todos ajudam um pouquinho (sic) (Cuidador 6).

Nos discursos acima se percebeu que alguns cuidadores exercem essa atividade por
ndo haver outra pessoa para fazé-lo. Os mesmos cuidam por ter um compromisso entre
geracOes, neste caso a cuidadora realiza esta tarefa pelos filhos ja que estes ndo possuem
disponibilidade para realizar este trabalho. De acordo com Resta e Budd (2004), os cuidadores
queixam-se das tarefas de cuidar, percebem essa atividade como um dever moral, decorrente
das relacBes pessoais e de familiares da esfera doméstica e assim essa atividade acaba ficando
mais pesada ainda. Muitos cuidadores ainda percebem o ato de cuidar, como um dever moral

e religioso, além de ser algo que os dignifica como pessoa (PIMENTA et al., 2009).

Cabe destacar que a média de tempo onde exerciam a funcdo de cuidar foi de 2,1 anos.
Porém, cabe falar que um dos cuidadores exercia essa funcdo por 13 anos. No tocante ao
tempo médio de utilizacdo da nutricdo enteral foi de 6 meses, sendo o tempo minimo de 2
meses e 0 maximo de 18 meses. Martinez, Cardona, Gomez-Ortega (2015) realizaram
pesquisa com cuidadores familiares de idosos e observaram que nenhum dos cuidadores
compartilhava os cuidados ou recebiam ajuda de outra pessoa, desses cuidadores 87,5%
exerciam essa atividade por mais de 37 meses e 12,5% desempenhavam essa funcéo por 19 a
36 meses. A grande maioria desses cuidadores (62,5%) realizavam o cuidado 24 horas por
dia, 25% entre 1 e 23 horas e 12,5% cuidavam de 7 a 12 horas por dia, sendo que desses

87,5% realizavam essa atividade desde o inicio do diagnostico.

Assim sendo, o cuidar é um ato voluntario que ndo tem previsdo de duracdo. Na
grande maioria dos casos, os cuidadores possuem a mesma idade da pessoa cuidada, que s&o
na maioria idosos e também apresentam alguma doenga crbnica. Também considerado um
trabalho desgastante, principalmente quando se cuida mais de 12horas por dia do paciente que
possui um grau de incapacidade moderada a grave (MARTINEZ; CARDONA; GOMEZ-
ORTEGA, 2015).
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5.1.2 Caracterizagao dos Pacientes

Em relacdo ao sexo dos pacientes, observou-se que nove eram do sexo masculino e um
do sexo feminino. Corroborando com esses dados, Azambuja (2015) descreveu a demanda de
atendimentos prestados pelo programa de Terapia Nutricional Enteral Domiciliar da
Secretaria Municipal da Saude de Sapiranga (RS) e verificou o perfil dos pacientes atendidos.
A amostra foi de 95 pacientes, desses 81 sdo adultos e idosos. Em relacdo aos pacientes
adultos e idosos, a prevaléncia da TNED foi maior entre o sexo masculino (51,6%).

Apezetxea et. al. (2016) aplicaram um questionario para verificar a qualidade de vida
dos pacientes com nutricdo enteral domiciliar na Espanha, e observaram as seguintes
caracteristicas da amostra. Participaram 140 individuos, destes 61,4% eram homens e 37,1%
mulheres. Também concordando com os resultados desta pesquisa.

No tocante a idade, notou-se média de 75,5 anos, sendo a idade minima observada de
52 e a maxima de 92 anos de idade. Cabe destacar que nove desses pacientes foram
caracterizados como idosos e um adulto, ou seja, a maioria apresentou idade igual ou superior
a 60 anos. Este mesmo dado também foi observado por Azank et al. (2009) onde o estrato de
idade dos pacientes recebendo NE foi entre 56 a 90 anos. Silva e Silveira (2014) identificaram
o perfil epidemiologico dos usuarios de nutricdo enteral domiciliar. O grupo estudado
apresentou idade média de 67,5 anos e também a maior parte dos pacientes eram do sexo
feminino (52,6%).

Quanto ao diagndstico que levou o paciente a necessitar de alimentacdo via NE foram
diversos. O acidente vascular cerebral (AVC) contribuiu com a maior parte, sendo em 60%
dos casos ou em seis pacientes. Em segundo lugar, em dois casos, a causa foi devido a uma
pneumonia. Além disso, um paciente foi devido ao cancer de es6fago e outro por causa do
agravamento do mal de Alzheimer. Esta caracteristica pode ser confirmada por Zaban e
Novaes (2009), onde os autores verificaram que a utilizacdo de NE normalmente esta
relacionada com sequelas de AVC, a qual constitui maior causa de doencas neuroldgicas entre

0s idosos e sua impossibilidade de alimentagéo por via oral.

Outra caracteristica que contribui para 0 aumento do uso de NE esta relacionada com o
aumento da expectativa de vida e a sobrevida de pacientes considerados graves, devido ao

aprimoramento das técnicas hospitalares, culminando assim na reducdo da morbimortalidade
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dos pacientes (MESQUITA et al., 2015). Esses resultados sdo percebidos devido as mudangas
das sociedades, caracterizadas por uma transicdo epidemiolégica e demografica, e a medida
que a populacdo envelhece existe um aumento da prevaléncia de doengas crénico-
degenerativas na populacdo, aumentando a necessidade de cuidados continuados, sendo que
estes compreendem a maioria dos pacientes em nutricdo enteral domiciliar (DELEGGE,
2006) (NOGUEIRA, 2003).

A renda média encontrada entre os pacientes foi de 2,35 salarios minimos, sendo que o
maior valor salarial foi de 5,5 salarios minimos e a menor foi de um salario minimo. Esses
dados corroboram com Silva e Silveira (2014), que encontram uma renda média de 2,9

salarios minimos entre pacientes em uso continuo de NE.

Em relacdo ao nivel de escolaridade dos pacientes, dois (20%) ndo eram alfabetizados,
seis (60%) tinham estudado até o ensino fundamental, um (10%) completou o ensino medio e
um (10%) possuia curso de graduagdo. Dados também encontrados no estudo de Gongalves e
Mattos (2016) onde apenas 7% dos pacientes possuiam o ensino médio completo, e o restante

da amostra possuia o ensino fundamental completo ou ndo eram alfabetizados.

Wanden-Berghe et. al. (2017) apresentaram o registro do grupo de Nutricdo Artificial
Domiciliar e Ambulatorial da Sociedade Espanhola de Nutricdo Parenteral e Enteral
(NADYA-SENPE), dos anos de 2014 e 2015 e verificaram que em 2014 foram registrados
3677 adultos com NED, destes 49,9% eram mulheres. A idade média foi de 73 anos, sendo 0s
homens mais jovens que as mulheres. O diagnostico mais frequente para indicacdo da NE foi
por causa das enfermidades neuroldgicas (61,7%) que causam a disfagia severa. A duracdo
meédia do suporte nutricional foi de 748 dias. J& em 2015, foram registrados 4125 adultos,
50,2% eram mulheres. Assim como em 2014, os homens eram mais jovens que as mulheres, e
a idade média foi de 73 anos, o motivo da utilizacdo da NE foram as doencas neurologicas

(60,5%) e a média de dias de suporte nutricional foi de 845 dias.

Apezetxea et. al. (2016) observaram que as principais causas para utilizagdo da NED
foram o cancer (58,6%), seguindo pela ma-absorcéo (27,1%) e doencas neuroldgicas (13,6%).
A NE neste estudo foi utilizada como suplementacdo em 61,4% e como Unica forma de

alimentacéo foi em 35,7%.

Ferrer GOmez et al. (2016) realizam um estudo sobre o perfil da Nutricdo Enteral
Domiciliar na Regido de Murcia, Espanha, nos anos de 2007 a 2010. Neste trabalho foram
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identificadas 345 solicitacbes de NED de pacientes adultos, desses 51,9% eram mulheres, a
idade média foi de 78,28 anos. As patologias mais frequentes foram as doencas neuroldgicas
(61,7%), doencas oncoldgicas (8,4%) e doencas digestivas (5,8%). Azambuja (2015) verificou
também que o agravo de salde que mais causou incapacidade de alimentacdo via oral foi a

doenca cerebrovascular e suas sequelas.

5.2 Andlise das entrevistas

As entrevistas foram agrupadas a partir das principais ideias contidas nas mensagens
transmitidas pelos cuidadores, o que chamamos de pré-analise. Assim, para facilitar a
discussdo dos dados, as categorias e subcategorias identificadas nas entrevistas foram
apresentadas individualmente na Tabela 1. Bardin (2011) define categoria como uma forma
de pensamento que reflete a realidade de forma resumida, para na sequéncia expressar

argumentos que aglutinem e sintetizem as subcategorias.

Tabela 1 — Resumo das categorias e subcategorias encontradas na analise das entrevistas com cuidadores
domiciliares, Dourados, MS, junho a novembro de 2016.

Categoria Subcategorias

Enfrentamento do cuidador em relacdo ao | Questdes Emocionais

paciente em uso de Terapia Nutricional

Enteral Domiciliar Questdes Sociais

Aquisicdo de dietas e insumos

Desafios para manter a dieta e nutricdo do | Assisténcia pelos profissionais da Salde

paciente Publica

. . x x ruca n
Cuidados na administracdo e manutencao da Obstrugdo da sonda

Terapia Nutricional Enteral Domiciliar ~ - —
Questdes gastrointestinais

Cuidados no preparo e manipulacdo da NE
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Enfase na alta hospitalar para cuidadores de | Significado e sentido em relagio a NE
pacientes em uso de TNED

Hidratacdo e desidratacdo

Comunicacdo com a equipe de saude.

Cabe esclarecer que a partir dessa fase o material agrupado serd explorado. Na
sequéncia serdo apresentados fragmentos das mensagens dos cuidadores e serdo estabelecidos
didlogos entre as categorias e subcategorias estabelecidos na fase pré-analise. Ressalta-se

ainda que os mesmos foram confrontados com autores que discutem esses assuntos.

5.2.1 O enfrentamento do cuidador em relagdo ao paciente em uso de Terapia

Nutricional Enteral Domiciliar

Esse item foi apresentado na Tabela 1 e comp&em como subcategorias as dificuldades
emocionais e sociais. Notou-se, pelas falas, que esses itens traziam angustia, inseguranca e
medo no enfrentamento dessa situacao dificil, pois exigia muito tempo e atencdo. Observou-
se ainda que o cuidador de um paciente que utiliza NE necessita de apoio maior, pois essa
condicdo, além do estado de salde do paciente, trazem desconforto e ansiedade para o

cuidador.

5.2.1.1 Questdes emocionais

Um dos primeiros temas, em relacdo as dificuldades emocionais, abordado pelos
cuidadores ao se depararem com a necessidade de cuidar de uma pessoa utilizando
alimentacéo por meio de sondas, foi 0 medo do risco de morte do paciente. Este tema também
foi encontrado em estudo realizado por Barbosa e Freitas (2005), o qual verificou que a
necessidade do uso da sonda transforma-se num indicador da finitude do paciente. Porém, a

utilizacdo de vias alternativas para alimentacdo € justamente para evitar a morte, mostrando
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que a finalidade da nutricdo enteral ndo ¢ um fato bem compreendido pelo cuidador. Na fala

abaixo o cuidador, também na condicao de familiar, expressa seu medo:

[...] Eu chorei muito, eu entrei em desespero, porque até hoje o que vi das pessoas
que colocam sonda é logo em seguida morrer né. Eu entrei em panico, eu entrei em
desespero, eu levei porque o médico meu me obrigou a levar, porque eu ndo queria
levar, eu queria ficar ali tentando dar comida pra ela, porque eu ja estava dando a
comida dela na boca dela, mas ela trancava, ela cuspia, jogava, tinha que fazer isso
sem querer. Eu cozinhava legumes, batatinha, carne e tinha vez que eu batia, fazia
aquele liquido, e colocava na boquinha dela, era mais dificil pra mim, mas eu estava
contente com aquilo. Perguntei para 0 médico se nunca mais ia tirar essa sonda, e ele
falou que ndo, mas assim, eu pego agua e dou pra ela, pego a seringa e coloco agua,
dou remédio pela boca, que ndo seja amargo, sendo ela joga fora (sic) (Cuidador 6).

Pela fala do cuidador percebe-se claramente a dificuldade de entender a NE como uma
férmula completa e eficiente na nutricdo do paciente. Nota-se a resisténcia do cuidador frente
a essa maneira de alimentar, pois a mesma queria tentar a via oral. Essa mesma situacdo pode
ser identificada por meio do trabalho de Barbosa e Freitas (2005) que teve como objetivo
identificar e compreender as representagdes de pacientes adultos hospitalizados sobre
alimentacdo por meio de sondas. A tentativa de evitar o uso da Terapia Nutricional Enteral, e
tentar uma alimentacdo a todo custo por via oral mesmo ap0s orientacdo, acontece devido a
percepcao da nutricdo enteral ser imposta para o paciente. Também por causa das alteracGes e
restricBes prescritas para essa via de alimentacdo. Os autores perceberam que ap6s maiores
esclarecimentos e familiaridade com este tratamento, o cuidador entende o real motivo dessa
terapia e alguns medos vao desaparecendo.

Em outro estudo Resta e Budd (2004), investigaram o sentimento que a situacdo de
doenca despertou no cuidador e na familia e a resposta que apareceu com maior frequéncia foi
0 medo da morte e 0 sentimento de perda, confirmando a estreita relagdo entre o processo de

adoecer e morrer.

Essas percepgdes acontecem devido a nutricdo enteral ser entendida, na maioria das
vezes, como ndo desejada, mas imposta, carregando consigo uma carga de representacdo
afetiva de desvinculacdo social. Transformando-se, em fator gerador de estresse para o
paciente e suas familias (BARBOSA; FREITAS, 2005).
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No estudo de Tsukamoto et al. (2010), citado anteriormente, algumas dificuldades
mencionadas pelos cuidadores traziam também questdes subjetivas relacionadas a dindmica
familiar e aos sentimentos dos cuidadores, como dificuldades financeiras pelos altos custos do
tratamento, tristeza pelo sofrimento do paciente e medo de ndo saber cuidar ou perder o ente

querido. Essas questdes tambem foram encontradas neste estudo.

Cabe esclarecer que para estabelecer o uso de TNED a decisédo deve ser tomada em
conjunto, seguindo orientacdo médica, da equipe multiprofissional de terapia nutricional, do
paciente se possivel e do cuidador. Por esse motivo é de extrema importancia que ao indicar a
TNE ao paciente, o cuidador e o proprio paciente, sejam esclarecidos em relagcdo ao processo
da doenca, indicacdo e contraindicacdes do uso, melhor aceitagdo e compreensdo dessa
terapia (WERNER et al.; 2011).

5.2.2 Quest0es sociais

Outros sentimentos explicitos nas entrevistas eram em relacdo a mudanca na rotina e o

sentimento de soliddo dos cuidadores:

Eu ja cuido do meu pai h4 13 anos, a gente para a vida da gente para viver em
funcdo da vida de outra pessoa, quando a gente pega assim pra assumir para cuidar
[...] (sic) (Cuidador 3).

Mudou muito minha rotina, porque eu fiquei o tempo todinho no hospital com ele,
entdo minha casa ficou quase abandonada, voltava pra casa sé para dormir e no
outro dia ja estava la. Fiquei com ele 47 dias. Ai uma noite dormia eu, na outra um
filho, na outra uma filha, na outra outro e fomos levando. Agora aqui t4& do mesmo
jeito, ta dificil, porque ndo tem ninguém, porque os filhos moram longe e eles nao
para, porque t4 viajando e tem a esposa, tenho outro que também mora longe,
trabalha e também t& aqui direto ajudando, mas precisamos de uma pessoa para
ajudar pelo menos 3 vezes por semana por ai. [...] Agora estou presa, ndo posso ir
para lugar nenhum, agora mesmo tive que pedir para uma vizinha pagar uma conta
(sic) (Cuidador 5).

Estes sentimentos aparecem devido ao ato de cuidar de pacientes acamados ser um
exercicio diario e repetitivo. Na maioria das vezes esta tarefa é realizada de forma solitaria e
sem descanso. Também por se caracterizar por uma tarefa voluntéaria ndo existe remuneragéo.
Normalmente ndo recebem ajuda de mais ninguéem ou contam com apoio de outros familiares

apenas nos finais de semana. A consequéncia resulta em sobrecarga fisica, emocional, social e
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econdmica (DUARTE; FERNANDES; FREITAS, 2013). O cuidador assume mdltiplas
funcdes, literalmente, abdicando da propria vida para cuidar do outro, e eventualmente, outros
membros da familia ajudam no cuidado (MENEGUIN; RIBEIRO, 2016)

O cuidador familiar considera que a responsabilidade do cuidado é apenas sua, e com
Isso abrem mao do trabalho, das horas de sono, da vida social e da vida familiar, levando ao
isolamento social (BECK; LOPES, 2007).

Scazufca (2001) menciona que a forma como a pessoa percebe uma situacéo
influencia sua habilidade para se adaptar a essa circunstancia. O cuidador informal,
geralmente lida com o isolamento social, a falta de tempo para si proprio e para o contato com
a familia e os amigos, além de quase sempre interromper sua carreira profissional. Além
disso, possui gastos excessivos e precisa ainda lidar com a falta de tempo para lazer.

Essa sobrecarga fisica e psicoldgica traz efeitos negativos na vida do cuidador e de sua
familia, como os problemas de saude metal, o isolamento social, os sintomas de depresséo e
ansiedade (BOCHI, 2004). Isso ocorre, porque 0 processo de cuidar ndo constitui somente
uma soma de momentos, e sim de um processo continuo que engloba varios aspectos da vida
(SENA et al., 2006).

[...] A minha filha até estd entrando em depressao, porque ela fala que eu s
estou dando atencdo para meu pai e esquecendo dela, a professora até me
chamou na escola, e foram analisar chamaram a psicéloga e falaram que
realmente ela esta sentindo falta da méde, agora eu tenho que cuidar dela, e
agora a mde faz o que? Dai comecei a organizar horérios, de manha é pra ela,
esqueco que tenho casa e a tarde eu chego, organizo a casa e dou banho no
pai. Tive que mudar todos 0s meus horarios e também precisava arrumar um
tempo para mim, porgue ndo é facil, j& tem 6 anos que eu tomo medicamento
para transtorno bipolar, diz a médica que foi do estresse do dia a dia que eu
adquiri isso, porque eu ndo tinha essas coisas. E ai labirintite, pressdo alta.
[...] Como cuidadora a gente cansa e estressa, porque fica muito tempo
sozinha e ndo pode sair, e vai juntando tudo né (sic) (Cuidador 3).

[...] vocé ndo sai pra canto nenhum, vocé ndo se diverte, ndo tem ninguém pra
conversar com vocé, mas td indo (sic) (Cuidador 6)

Diante dessa sobrecarga emocional podem ser observados sentimos de anulacéo
pessoal e conduzir a depressdo e isolamento (MELHOR EM CASA, BRASIL, 2015). Por
isso, alguns autores sugerem alternancia entre os cuidadores como estratégia para reduzir os
degaste fisico e emocional do cuidador mais proximo (QUEIROZ et al., 2013). Essa parece
ser a melhor opc¢éo para minimizar os efeitos negativos do isolamento social, porém, notou-se

que a disponibilidade e disposicao para essa atividade ndo sdo reais. A maioria dos familiares
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ndo assume para si essa responsabilidade. Assim, a pessoa que estabelece essa caracteristica
fica realmente sobrecarregada.

Em estudo feito por Pawlowski et. al. (2010) os autores avaliaram a presenca de
sintomas depressivos em cuidadores de familiares com sindrome demencial. Os mesmos
verificaram que o grupo de cuidadores apresentou nivel mais elevado de sintomas de
depresséo, indicando que a situagéo de cuidado de um familiar doente pode contribuir para a

ocorréncia dessa doenga.

No caso do relato da Cuidadora 3, onde sua filha desenvolveu depressdo devido
atencdo estar direcionada para os cuidados com o doente e ndo com sua filha. Notou-se que
existe um envolvimento, mesmo indireto, de todos os membros da familia. Assim, ndo
somente o cuidador pode desenvolver os sintomas de depressdo, bem como também outros
familiares que também sdo dependentes dos cuidadores. Enfim, a situacdo de cuidar um
doente dependente afeta toda dindmica familiar, sendo necessario estabelecer estratégias para

minimizar esses efeitos.

Conforme Mariz (2011), na maioria das vezes os cuidadores se esquecem deles
mesmos, de suas necessidades e da satisfacdo em viver. Além disso, podem ser acometidos
por sentimentos negativos, conflitos psicoldgicos, aflicdo, medo e inseguranca. Essa situacdo
ocorre devido ao desafio de cuidar de outra pessoa, sem nenhuma retribuicdo. Também o
convivio com um idoso dependente, gera sentimentos ambivalentes em relacdo ao paciente,

testando os limites psicoldgicos e a postura de enfrentamento perante a vida do cuidador.

Essa situacdo também foi encontrada por Mariz (2011) apud Vieira (2012), onde relata
que o cuidador familiar de idosos dependentes € sobrecarregado tanto na parte fisica como
mental, devido ao acimulo de funcGes e o tipo de tarefa que assumem. Por essa razdo o
estresse cronico relacionado a essas atividades podem alterar sua salde e refletir para toda a

familia. Essas percep¢fes podem ser vistas claramente no relado abaixo.

Tive que mudar todos os meus horarios e também precisava arrumar um tempo para
mim, porque ndo € facil, ja tem 6 anos que eu tomo medicamento para transtorno
bipolar, diz a médica que foi do estresse do dia a dia que eu adquiri isso, porque eu
ndo tinha essas coisas. E ai labirintite, pressdo alta. [...] Como cuidadora a gente
cansa e estressa.
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E nesta perspectiva Diogo, Ceolim, Cintra (2005) menciona que o0s cuidadores
necessitam de descanso da funcdo de cuidador e de maior cuidado a si proprio.

A enfermeira do posto falou que eu tenho que me organizar para fazer uma
caminhada em volta do quarteirdo da minha casa, pelo menos meia hora,
porque pode deixar ele um pouco sozinho, ndo precisa ficar em cima dele o
tempo todo, mas eu acho complicado, fico com medo de sair e acontecer
alguma coisa (sic) (Cuidador 9)

Assim sendo, é de extrema importancia que o cuidador crie possibilidades, como ter
cuidadores secundarios ou pessoas para ajudar em outras atividades, mesmo que ndo seja as
de cuidado, possibilitando ao cuidador um tempo para cuidar de si ou para descansar, e
também garantir assisténcia domiciliar ao cuidador para atendé-lo do ponto de vista médico,
psicoldgico, social e funcional, visando manter e restaurar a sua autonomia e o seu conforto
(RODRIGUES; WATANABE; DERNTL, 2006).

5.3 Desafios da terapia nutricional enteral domiciliar

A segunda categoria que ficou evidente nas falas dos cuidadores foi relacionada com
os desafios para com o uso continuo da TNED. O cuidador mostrou-se bem preocupado
devido aos altos custos que esse tratamento requer. Sendo assim 0s pontos identificados como
subcategorias deste aspecto foi a respeito da aquisicdo de dietas e insumos e também a
assisténcia pela saude publica.

5.3.1 Aquisicdo de dietas e insumos

Em relacdo a aquisicdo das dietas enterais ainda existem alguns municipios que ndo
fornecem dieta enteral industrializada aos pacientes. Na cidade de Dourados, Mato Grosso do
Sul, a URMI ¢ o orgdo municipal que realiza o papel de distribuicdo das dietas enterais,
frascos e equipos para os pacientes que fazem uso da terapia nutricional em domicilio. No
entanto, nem sempre essa distribuicdo é realizada com exceléncia como é possivel notar nos

discursos abaixo.



54

Tive que comprar o primeiro lote para poder ter alta hospitalar, ou entdo iria para
Fatima, precisei entrar na Defensoria publica [...] trocou o alimento que ele recebia e
deu diarreia, e também mudou a quantidade, ele comegou ganhar dieta em pd. Ele
estd comendo pela boca (papinha, puré) desde que saiu do hospital, ndo pode comer
solido devido a sequela de AVC [...](sic) (Cuidador 2).

Fiquei com medo de fazer a dieta em casa e comprei a dieta para 15 dias, na verdade
quando fui comprar a dieta achando que era barato era 34 reais e ele iria utilizar uma
e pouco por dia, dai da aquele desespero. Meu Deus quantos eu vou gastar por més?
Mas como Deus é tdo bom pra noés eu sé abri a boca e um primo trouxe 4, outro
trouxe 5, mandei foto e falei qual ele precisava, e em um instantinho eu tinha 30
litros de dieta aqui na minha casa. Fiquei sem pegar na URMI por 1 ou 2 meses,
primeira vez que fui a URMI o funcionario me falou que tinha que buscar depois de
15 dias, por causa do cadastrol[...](sic) (Cuidador 3).

A prefeitura ndo est4 fornecendo frascos e equipos [...] (sic) (Cuidador 6).

A URMI nem sempre forneceram dieta, nesse inicio de ano tive que entrar no
ministério publico para conseguir a dieta. A gente passou um tempo comprando,
mas é muito caro (sic) (Cuidador 7).

De acordo com Manzur et. al. (2014), essa situacdo acontece porque ainda ndo estao
bem definidos os critérios em relacdo a necessidade do uso das férmulas enterais e
principalmente em relac&o ao uso de férmulas industrializadas, fazendo cumprir a politica de
Seguranca Alimentar e Nutricional (SAN), que tem como um dos principios fundamentais,
cumprir o Direito Humano a Alimentacdo Adequada (DHAA). Porém, o autor destaca a
extrema importancia para que esses critérios sejam avaliados para a TND. Avancos ainda sdo
necessarios para que sejam alcancados objetivos maiores, como a implementacao de politicas
publicas de embasamento socioecondmico e cultural que subsidiem a aquisicdo da

alimentacdo para tal modalidade terapéutica.

Outra situagcdo muito comum é a URMI ndo possuir quantidade suficiente de dieta
para todos os pacientes. Assim, 0s responsaveis resolvem essa situacdo entregando apenas
metade dos produtos necessarios para nutri¢do diaria do paciente. Essa caracteristica faz com
que a necessidade total do paciente ndo seja atendida e sendo aquém de suas necessidades
nutricionais, aumenta o risco do paciente desenvolver um quadro de desnutricdo e a
possibilidade de retorno a unidade hospitalar, trazendo assim gastos mais elevados para o
SUS.

Notou-se que a falta de fornecimento da dieta pela prefeitura € uma preocupacao da

maioria dos cuidadores. Essa situacdo gera desconforto e os familiares precisam abrir
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processos judiciais para conseguir esse direito, porém além da demora nesses processos
também dificulta as alteracdes das dietas em relagdo ao volume e composic¢do, pois 0

municipio deve fornecer apenas a dieta que consta nos autos do processo.

Outra situacdo que ocorre com a falta de fornecimento das dietas € os familiares
tirarem dinheiro da sua renda ou fazerem campanhas para comprar estes produtos. No entanto,
pela renda familiar declarada na caracterizacdo dos cuidadores e pacientes percebeu-se a

impossibilidade de conseguir adquirir as dietas, devido aos altos custos.

Nesta situacdo as familias com a preocupagdo de manter a prescricdo nutricional
adequada se mobilizam para adquirir o produto, independentemente de seu custo, e iSso
influencia diretamente nas pessoas que moram no domicilio, pois essa a¢do na grande maioria
das vezes afeta diretamente o acesso e a compra de alimentos ou outras necessidades basicas
da familia (MANZUR et. al., 2014).

No Brasil, ainda séo escassas as publicacdes sobre as normas e critérios para o uso da
TNED (MOREIRA; GALVAOQ; FORTES, 2011). A Secretaria de Estado de Satde do Distrito
Federal (SES/DF) publicou a Portaria n.° 94, de 20 de maio de 2009, onde sdo definidas
normas e critérios para o cadastramento de pacientes em uso de formulas para fins especiais
em regime de atendimento domiciliar e dispensacdo das mesmas. A resolugdo atribui ao
médico a responsabilidade pela indicacdo da TNE e prescri¢cdo de sua via de acesso e ao
nutricionista, a prescricdo dietética e avaliacdo do estado nutricional do paciente. Neste
programa 0s pacientes sdo reavaliados a cada trés meses. A selecdo dos pacientes que
recebem dieta enteral por sondas e por via oral sdo prioritariamente 0s pacientes que possuem
as seguintes patologias: fibrose cistica, epidermélise bolhosa, erros inatos do metabolismo,
sindromes disabsortivas, alergia as proteinas heterdlogas em pediatria, pacientes gravemente
desnutridos portadores de Doenca Renal Crénica (DRC), cancer, Sindrome da

Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) e idosos.

No municipio de Dourados ainda ndo existe nenhuma regulamentacdo a respeito do
fornecimento da dieta enteral, assim qualquer pessoa, independentemente do nivel
socioeconémico, pode solicitar a NE, desde que possua uma solicitacdo formal de um

profissional nutricionista da necessidade do uso destas férmulas.

Acreditamos que o fornecimento adequado da NE, em quantidade e qualidade, deva

ser uma meta de todos 0os municipios. Outra questdo importante seria o estabelecimento de
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normas e critérios para atendimento de todos pacientes que recebem alta hospitalar com
indicagéo de TNED.

5.3.2 Assisténcia pelos profissionais da Satde Publica

Outro desafio encontrado durante as entrevistas foram os relatos no tocante a
assisténcia pelas instancias competentes. A TNED requer cuidados mais frequentes e até
muitas vezes urgentes. Observou-se, nas primeiras entrevistas, onde os cuidadores expuseram

receber boa assisténcia ao paciente conforme relato:

[...] tem nutri do posto que vem a cada 15 dias ou quando eu preciso, eu ligo
no posto falo com a enfermeira chefe e ela avisa para as nutris virem até
minha casa, porque geralmente todo mundo vem até minha casa é dificil eu ir
[...] (sic) (Cuidador 3).

Até meados do ano de 2016 as visitas eram realizadas mensalmente para os pacientes
com maiores demandas, sendo as visitas realizadas geralmente por dois ou trés profissionais,
sendo eles o nutricionista, o qual estava presente em todas as visitas, o fisioterapeuta e o
psicologo estes Ultimos nem sempre estavam presentes, porém devido as demandas e as
dificuldades na locomocdo pela falta de um automdével para as visitas, 0s pacientes ndo eram

visitados mensalmente ou mesmo nédo recebiam nenhuma visita por dificuldades da equipe.

Conforme Brito et al. (2013) a visita domiciliar na Estratégia de Saude da Familia
(ESF) constitui uma das modalidades da AD, a qual possibilita aos profissionais da equipe
conhecer o contexto de vida dos sujeitos para que seu projeto terapéutico seja possivel e

coerente com a sua realidade. A visita domiciliar € um importante espaco de reconhecimento.

No entanto, com o passar dos dias e principalmente ao término da coleta de dados,
pode-se perceber que essa assisténcia ja ndo estava sendo tdo eficaz. Cabe explicar que isso
aconteceu pela reducdo do nimero de nutricionistas atuantes no municipio de Dourados,

devido fatores particulares e remanejamento de equipes.
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No inicio a nutricionista foi varias vezes, mas agora ela ndo tem ido mais.
(sic) (Cuidador 8).

Eu fui no posto, dai ligaram para uma nutri e ela mandou entregar a dieta e
falou que ia vir na semana que vem e até hoje eu estou esperando. Na hora
da entrega me ensinaram mais ou menos como fazer e eu aprendi rapido (sic)
(Cuidador 10).

De acordo com Moreira; Galvdo; Fortes. (2011) o acompanhamento destes pacientes e
a assisténcia aos cuidadores devem ser indispenséveis. O autor ressalta a importancia dos
profissionais especializados realizarem, com a finalidade de prevenir complicacgdes, esclarecer
duvidas a respeito dos cuidados e proporcionando a recuperacdo dos pacientes é uma tarefa
que ndo deve faltar ou ndo deveria ser interrompida. Porém, as dificuldades sdo reais e

mostram a fragilidade desse servico.

Essa condicdo ou preocupacdo também pode ser vista por meio dos resultados dos
trabalhos de Queiroz et al. (2013). Os autores notaram que os cuidadores sentem falta de um
suporte especializado nas necessidades domiciliares cotidianas relativas ao manejo adequado
do familiar. Identificaram que o apoio quase nunca era suprido pelos servicos e profissionais.
De acordo com a percepcdo dos cuidadores existe falta de assisténcia médica e de apoio de
profissionais de saide no domicilio para prescrever medicamentos, atender as urgéncias e as
necessidades de fisioterapia. Além das demais faltas como 0s recursos e suporte com a
alimentacdo, o acesso a medicamentos de alto custo e também do transporte quando

necessario.

O autor acima também questiona, pois uma vez decidido que o paciente sera
transferido para o seu domicilio, € de extrema importancia fornecer a assisténcia requerida,
acompanhar a organizacdo do cuidado e observar as dificuldades dos familiares e dar suporte
ao doente e ao cuidador. Assim sendo, 0 acompanhamento destes pacientes devera ser
repensado para que se torne rotina para os profissionais.

Meneguin e Ribeiro (2016) estudaram as dificuldades de cuidadores de pacientes em
cuidados paliativos na ESF, refletindo o despreparo pessoal aliado a precariedade social,
econdmica, frente a atengdo restrita e descontinuada prestada pela ESF. Da mesma forma
pode ser observada neste estudo onde a atengdo da ESF ficou restrita & alguns pacientes, e
apo6s um tempo as visitas foram interrompidas, mesmo para aqueles pacientes que as

recebiam.
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Ainda sobre a desassisténcia a satde, alguns cuidadores relatam a falta de orientacoes
quando ocorria a troca de dietas pela URMI e também auséncia de uma nova prescricao
nutricional da dieta enteral. Essa situacdo ocorre quando existe falta de algum produto e as
dietas sdo modificadas. Entdo sempre que isso acontece os cuidadores ndo sdo orientados
novamente em relacdo as quantidades que devem ser modificadas, deixando assim 0s
cuidadores sem apoio e as devidas orienta¢cdes no tocante as modificagdes. Isso traz duvidas e
certa desconfianca em relacéo a eficacia da dieta. Essa ansiedade e preocupacao podem ser

observadas na fala abaixo:

Poderiam ensinar como calcular a dieta e 0 que é densidade calérica da dieta, pois
quando existe troca de dieta, ndo consigo saber se devo continuar passando a mesma
quantidade ou néo [...](sic) (Cuidador 2).

Cabe explicar que toda vez que houver necessidade de alteracdo da dieta existe a
necessidade de reorientar em relacdo as porcdes que deverdo ser ministradas, sendo esse papel
de competéncia do profissional nutricionista. No entanto, devido ao déficit de nutricionistas
no quadro de colaboradores do municipio esse atendimento se encontrava dificultado neste
momento da pesquisa. Diante dessa situacdo alguns cuidadores sugeriram que fosse explicado
como realizar o célculo da dieta enteral, para quando houver alteragcdes e ndo tiver nenhum
nutricionista disponivel para a orientacdo, o cuidador possa realizar essas adaptacdes sem
prejuizos ao paciente. Cabe ressaltar que aproveitamos para incluir essa dificuldade e deixar a

explicacdo no produto final desse trabalho.

Em conversas informais com 0s responsaveis, notou-se que para o ano de 2017 a
Secretaria Municipal de Salde esta se reestruturando e para isso iniciou a realizacdo de um
mapeamento da area de abrangéncia de cada ESF para redirecionar o atendimento domiciliar,
propondo a realizacdo de pelo menos uma visita mensal para cada paciente em TNED. Assim,
verificou-se que a preocupacdo existe com essa demanda, mas nem sempre, por motivos

alheios a vontade dos administradores e profissionais, pode ser realizada com exceléncia.
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5.4. Dificuldades com o cuidado na administracéo e manutenc¢ao da terapia

nutricional enteral domiciliar

A terceira categoria que ficou evidente nas falas dos cuidadores estava relacionada
com as dificuldades com o manejo da TNED. O cuidador mostrou aflicdo no tocante ao
entupimento da sonda e também devido aos efeitos adversos como, por exemplo, a diarreia.
Sendo assim os pontos identificados como subcategorias foram a respeito da obstrucdo da

sonda e problemas gastrintestinais.

5.4.1 Obstrucao da sonda

A obstrucdo da sonda foi uma das principais dificuldades no que tange ao manejo para
0 cuidado domiciliar. Eles expressavam medo em lidar com essa situacdo, pois ja haviam

vivenciado esse aspecto no hospital ou em algum momento em casa.

Tive medo de entupir a sonda, pois aconteceu la no hospital [...] (sic) (Cuidador 2).

Eu passo raiva assim, quando o pai ta internado ainda e passa aqueles médicos, que é
acostumado dar alta pra todo mundo, dai eu falo que eu td vendo que meu pai ndo
pode ter alta, esse remédio eu sei que vai trancar a sonda por causa do refluxo, ai o
cara diz que ndo e que vai tratar ele em casa e qualquer coisa ele volta, dai eu fico
brava, mas ndo reclamo, falo o senhor ta sabendo o que ta fazendo, entdo tudo bem,
e ja aconteceu essa mesma situacdo, eu ir pra casa dar o remédio e o pai ter refluxo e
eu voltar para o hospital com a sonda entupida e pegar o mesmo médico, dai eu falo,
falei que ndo ia dar certo dar alta para ele. Os comprimidos entopem a sonda [...]
(sic) (Cuidador 3).

S6 na hora que a sonda entope, mas ja aprendi desentupir, com &gua morna e
seringa. Agora quando ela quer entupir eu limpo ela [...] (sic) (Cuidador 6).

Quando a sonda entope e eu ja tentei de tudo e ndo da certo vou para 0 UPA
(Unidade de Pronto Atendimento), mas antes pego uma seringa de 20ml com agua e
passo, também ja passei fio guia e minha enfermeira ficou brava comigo. Mas €
cansativo esta com uma pessoa assim para cima e para baixo, entdo eu tento resolver
em casa mesmo, porque nao quero ficar judiando dele e de mim. Entdo passei o fio
guia e passei a 4gua na seringa e tem umas que a gente tem que fazer uma forca
danada. Ai tentei ir atras da seringa de 60ml, mas dai também nunca mais entupiu,
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mas eu ndo passo esses comprimidos muito forte pela sonda ndo eu peco para
internar mesmo [...] (sic) (Cuidador 9).

A obstrucdo da sonda faz parte das complicacbes mecéanicas mais comuns. A
obstrucdo da sonda esta relacionada aos diversos fatores como, dieta de alta viscosidade,
obstrucdo por residuos de medicamentos ou ma manipulacdo da sonda. Essa intercorréncia
pode causar indmeros inconvenientes, como, a interrupcdo da terapia nutricional, e
consequentemente a reducdo do aporte calorico previsto, da oferta de vitaminas requeridas
diariamente e também causa interferéncia na terapia medicamentosa prescrita por esta via
(CERVO et. al., 2014) (ZACARON et al. 2015).

A obstrucdo por dieta pode ser devido o pH acido do suco gastrico, que pode causar
coagulacao proteica, levando a diminui¢cdo do Iimen e consequentemente a oclusdo da sonda;
0 tamanho e o numero de particulas de nutrientes em uma férmula, assim quanto maior a
viscosidade da dieta maior a possibilidade de obstrugdo da SNE (ZACARON et al. 2015)

Cutchma et al. (2016) observaram que a obstrucdo da sonda foi maior em pacientes
que utilizavam férmulas caseiras comparada as férmulas industrializadas, indicando relagédo
com a homogeneizacao inadequada durante sua preparacdo. Além dessa, outras causas podem
ser a incorreta passagem de medicamentos e a falta de irrigacdo de &gua, assim como a
viscosidade e o pH da formula. Cervo et al. (2014) verificaram a ocorréncia de eventos
adversos relacionados ao uso de nutricdo enteral em pacientes hospitalizados, e uma das

principais causas da obstrucdo da sonda foi por auséncia de prescricdo para infusdo de agua.

As medicagdes que sdo administradas via sonda enteral necessitam de cuidados, pois
algumas formas farmacéuticas sdo inapropriadas para administracdo por sondas, as quais
precisam de adequacdo. Além disso, existem as falhas durante a execucdo de alguns cuidados
como triturar os medicamentos 30 minutos antes; entre a administracdo de um e outro nédo
lavar a sonda ou usar a mesma seringa para administrar a0 mesmo tempo, todos o0s
medicamentos, causam o risco de obstrugdo da sonda e outras complicacfes (FERREIRA;
CRUZ, 2016). De acordo com Zacaron et. al. (2015), os medicamentos liquidos viscosos e/ou
hiperosmolares devem ser diluidos com 10 a 30 ml de &gua para prevenir a obstrucdo da

sonda.
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Para eliminar os riscos de obstrugdo da sonda por residuos de gordura e restos de dieta,
devem ser administrado de 10 ml a 20 ml de &gua, de preferéncia morna, apds cada
administracdo da dieta ou medicamento. Caso a sonda ja estiver obstruida deve ser injetada
agua morna, com leve pressdo, usando uma seringa de 50 ml para que a sonda ndo seja
danificada pela pressdo excessiva causada pelas seringas menores (UNAMUNO;
MARCHINI, 2002).

Existe também a possibilidade de utilizar outros métodos para desobstrucdo, como por
exemplo, os refrigerantes a base de cola. Essa bebida contém acido, o qual favorece a quebra
do codgulo de proteina presente na dieta. No entanto, é necessario cautela ao utilizar, pois
liquidos muito acidos podem contribuir ainda mais para a oclusdo das sondas por desnaturar
as proteinas das formulas enterais. Outra técnica referida na literatura é a utilizacdo de agua
morna e a pancrealipase (Viokase®) associada ao bicarbonato de sédio, para isso deve-se
dissolver em 5 ml de 4gua e manter a sonda fechada por cinco minutos, apds esse tempo lavar
a sonda até que aconteca sua desobstrucao (WILLIAMS; LESLIE, 2005; BOURGAULT et
al., 2007; CAMPOS et al., 2016).

Conforme relato do Cuidador 9, este ja introduziu o mandril (fio guia) para tentar
desobstruir a sonda. No estudo de Scheren et al. (2010), os quais buscaram conhecer a
percepcdo dos familiares cuidadores, em relacdo as orientacbes dadas pelos enfermeiros,
sobre os cuidados da NE e sua aplicabilidade no domicilio. Em uma das entrevistas um
familiar referiu que recebeu orientacdo de caso houvesse tracao e/ou deslocamento da sonda,
bem como nos casos de obstrucdo, o familiar deveria repassar o mandril. Assim, vale ressaltar
que a sonda nédo deve ser reintroduzida se houver deslocamento ou tracdo, e tampouco devera
ser introduzido o fio guia na sonda depois de instalada no paciente. A funcdo do mandril é
servir como de guia e conferir rigidez a sonda para sua introducdo. Portanto, essa pratica
nunca deve ser utilizada, pois existe o risco de perfurar ou lesar a mucosa digestiva do
paciente (UNAMUNO; MARCHINI, 2002; SCHEREN et al. 2010).

5.4.2 Problemas relacionados ao trato gastrointestinal

Os problemas relacionados ao trato gastrointestinal mais citado foram diarreia e

vOmitos. A diarreia estava associada ao aumento exagerado da quantidade de dieta enteral
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infundida em curto tempo. Cabe explicar que isso aconteceu principalmente nos pacientes que
estavam recebendo dietas hipercaldricas, que sdo dietas com valor caldrico acima de
1,3kcal/ml. Assim, devido a alta densidade caldrica o volume ofertado deve ser menor. O
cuidador relatou que o paciente ndo estava recebendo um valor calorico adequado as suas
necessidades e infundiu quantidade maior ou entdo porque infundiu em velocidade acima do

preconizado. Essa dificuldade ou preocupacgéo exagerada pode ser notada nas falas a seguir.

Minha irm& achou que meu pai estava muito magrinho e aumentou a quantidade de
dieta por conta e passou em pouco tempo, e entdo deu diarreia (sic) (Cuidador 2).

[...] teve uma vez que deu diarreia, mas a gente tinha passado um suco para hidratar
mais ele com suco e dgua de coco, por causa da urina que estava muito consistente, e
ai eu acho que misturou o suco de laranja, acerola, com a dieta e quis dar uma
diarreia, mas quando eu estou s6 na dieta ela ndo da nada ndo. Foi o dia do suco,
entre uma dieta e a outra eu dava suco ao invés da agua, e ai no outro dia que deu a
diarreia nele, mas assim também, parei com o suco dei umas 3 dietas acho que ndo
chegou dar 1 dia de diarreia, mas deu uns 5 episddios e eu fiquei preocupada, mas
dai liguei para a enfermeira, comecei dar um soro caseiro e acabou. Dai pensei que
essa historia de suco ndo dé& certo. E muita 4gua para pouco organismo [...](sic)
(Cuidador 3).

Ele teve diarreia s6 por um dia, foi quando trocou a dieta ai deu diarreia, s6 parou no
outro dia e ficou pastoso. Ndo fiz nada para parar com a diarreia, sé que se ndo
parasse eu ia dar um jeito de ir até o hospital para conversar com algum médico para
ver. Porque eu ndo poderia deixar sendo ele ia desidratar [...] (sic) (Cuidador 4).

Diarreia da quando eu esqueco de fechar o equipo e passa tudo de uma vez [...] (sic)
(Cuidador 5).

A diarreia nestes pacientes pode ocorrer devido a contaminacdo das formulas enterais
durante o processo de manipulacdo. Os principais fatores sdo a higienizacdo incorreta dos
utensilios utilizados, manipulacdo inadequada das férmulas e também pela reutilizacdo de
frascos e equipos. Cabe destacar que, mesmo sendo explicado como realizar o correto
procedimento de higienizacdo e de desinfec¢do, ainda assim podem sobrar alguns residuos e
contaminar a dieta. Além da contaminagdo durante o processo de manipulagdo, também pode
ocorrer durante a administracdo da dieta enteral causada por fungos nas sondas e equipo e nos
utensilios (KLASSEN, GARCIA, MAiZ, CAMPANO; 2002).

Os cuidadores mesmo recebendo dietas em sistema fechado, sdo orientados a

utilizarem sistemas abertos e estes possuem maior chance de contaminacdo devido a
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manipulacdo ser maior. Isso acontece, pois no domicilio ndo é comum o uso de bombas de
infusdo, o que dificulta a administracdo destas dietas. Porém, hoje ja& existe guia rapido de
orientacdes praticas para administracdo da Nutricdo Enteral ao paciente em casa, material
elaborado pela empresa Fresenius Kabi®, que orienta o uso do sistema fechado mesmo sem

utilizacdo de bomba de infus&o, com intuito de reducao dos riscos de contaminacgéo das dietas

Watanabe et al. (2008) realizaram um estudo retrospectivo em relagdo ao impacto do
sistema de infusdo de dieta enteral sobre infeccdo respiratdria e diarreia, em pacientes
internados na clinica médica e na unidade de terapia intensiva do Hospital Geral Pedreira
ACSC (SUS) e verificaram uma diferenca significativa na incidéncia de diarreia no grupo que
recebeu dieta em sistema aberto (58,3%) do que nos que receberam a dieta em sistema
fechado (45,5%). Porém esse estudo foi realizado em um hospital onde utiliza-se bombas de
infusdo de dieta, sendo assim ainda necessarios estudos que comprovem a eficicia da

utilizacdo das dietas em sistema fechado, sem bombas de infusdo e em domicilio.

Para cessar a diarreia foram utilizadas as seguintes estratégias: diminuicdo do
gotejamento, ou suspensdo da infusdo da dieta por um curto periodo, utilizacdo de suco de
caju/goiaba, pois estas frutas sdo consideradas constipantes e também utilizacdo de 4gua com

amido de milho.

Para tentar cessar a diarreia do meu pai passamos suco de caju e goiaba pela sonda e
também agua com maisena, mas ndo adiantou o que conseguimos fazer para parar a
diarreia foi cortar a alimentagdo e passar s6 4gua pela sonda (sic) (Cuidador 2).

Para controlar a diarreia eu diminuo a quantidade de dieta que passo (sic) (Cuidador
3).

Notou-se que o vomito foi causado devido a infusdo de volume maior do que a

quantidade suportada pelo paciente:

Em casa devido aos episédios de vomitos que o pai estava tendo eu diminui os
horéarios e o volume das dietas porque estava dando vémito, porque ele ja estd com
pouco digestdo. Ai fomos para o hospital e eles insistiram em dar a dieta 7 vezes ao
dia com volume de 250ml e o pai teve até convulsdo de tanto vomito. Nossa! Vocé
esta certa, entdo falei a gente que cuida fala e vocés ndo acreditam. Porque falam
ndo ele vai desnutrir, ele vai emagrecer, mas tem que ver também o organismo dele
né. Dai na hora que ele comegou ter convulsdo e vomitou a nutricionista correu 14 e
perguntou, como vocé faz em casa? Expliquei pra ela e ela falou assim, vou diminuir
quantidade e ndo horario, pra ver se melhora ele aqui, dai no outro dia a gente teve
alta e falei que em casa a gente ia continuar como ja estava fazendo as 4x/dia. Em
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casa ndo tenho problema tive quando fui ao hospital. Aqui fica mais facil pra mim,
porque l& no hospital a gente tem que obedecer as normas deles, vem dieta e tem que
passar, mas teve umas que eu até joguei fora, falei para doutora l& A senhora
mandou e eu joguei fora, dai ela falou seu pai t& bem? Respondi ta porque joguei
aquela fora. Ai comecaram ficar bravo comigo e o povo foi conversar comigo
novamente, mas eu “t6” vendo meu pai vomitando e cada vOmito mexe com todo o
organismo dele e da convulsdo, e eu vou ficar nisso aqui, ele ta tratando do trato
urindrio e ele vai ficar dando convulsdo aqui por causa de alimentacdo que ta demais
e ele ndo ta dando conta? Mas tranquilo o pessoal agora ja me conhece e quando eu
chego eles falam larga para a ela (sic) (Cuidador 3).

As néuseas e vomitos podem estar relacionados a osmolaridade da dieta, velocidade de
infusdo, refluxo gastroesofagico ou devido a administracdo de refei¢cbes volumosas. Assim
como, também pode ser o resultado de intolerancia a algum nutriente contido nos alimentos
(SOUSA, 2015).

Na maioria das vezes essas intercorréncias relatadas pelos cuidadores sao atribuidas a
condicdo clinica do paciente ou ao tratamento medicamentoso. A definicdo mais ampla para
refluxo é o retorno de mais da metade da dieta infundida nas ultimas duas horas, que ocorre
como uma das complicacdes mais frequentes em pacientes graves. Frequentemente é causada
por administracdo de drogas usuais no tratamento intensivo, como sedativos e analgésicos,
principalmente os opidceos, que possuem o efeito de reduzir o esvaziamento gastrico e a
motilidade intestinal. Além disso, do uso de medicamentos, algumas condicgdes e situacdes
clinicas como cirurgias, pancreatites, gastroparesia, neuropatias e outros, também podem
causar o refluxo (FUJINO, NOGUEIRA; 2007).

Em outro estudo, os transtornos gastrointestinais também foram relatados, sendo o0s
mais frequentes a diarreia e 0 vémito, o que pode interferir na assimilacdo de nutrientes e na
diminuigdo da ingestdo alimentar (AZANK et al.; 2009). Corroborando com estes achados,
Schieferdecker (2005) encontrou resultados semelhantes em relagdo as complicacOes
gastrintestinais de pacientes em TNE, sendo a diarreia a complicacdo mais comum, e em

seguida os vomitos.

5.5. Alta hospitalar contribuicdes e orientacGes

A Ultima categoria que ficou evidente nas falas dos cuidadores foi relacionada com as
orientacOes recebidas no momento da alta hospitalar. O cuidador demonstrou certa relutancia
guando o paciente recebia alta hospitalar e estava prescrito o uso de TNE. Os cuidadores que
ja faziam isto a mais tempo, relataram estar acostumados pois j& tinham sido orientados

anteriormente e ja ndo demonstravam mais tanto medo. Porém, quando essa situacdo se
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apresentava pela primeira vez notou-se dificuldade e inseguranca. Essa situacdo pode ser
notada também na primeira categoria descrita. Assim, as subcategorias encontradas para esse
topico estavam direcionadas para as preocupacfes com os cuidados gerais como no preparo e
manipulacdo da dieta enteral, saber corretamente o que essa dieta significa e questfes
relacionados com a desidratacdo. Também ficou evidente a importancia e da possibilidade de
um didlogo maior dos profissionais da salde com os cuidadores, para minimizar e

desmistificar essas situaces que acabam se tornando problemas e motivos de reinternacéo.

5.5.1 Cuidados no preparo e manipulacéo da dieta enteral

Quando existe a programacdo de alta hospitalar do paciente ele recebe a programacao
para as praticas dos cuidados domiciliares. Ele é informado a respeito do preparo e da
manipulacdo da dieta enteral. Além disso, sempre é passado um esquema sobre a higienizacdo
dos utensilios e do ambiente em que a dieta enteral deve ser manipulada, evitando a
contaminacdo do alimento. Assim, de acordo com a fala abaixo, o cuidador se mostrou

satisfeito em relacdo ao plano de alta que recebeu.

Durante a alta, foi explicado tudo direitinho, aprendi que devo esterilizar os
utensilios com hipoclorito, trocar o equipo da dieta e lavar os frascos que eu usar
também com hipoclorito e guardar em um pote fechado (sic) (Cuidador 2).

A nutricionista me explicou tudo certinho como deveria ser a higiene como lavar e
utilizar o hipoclorito, acho que aprendi bem a respeito (sic) (Cuidador 8).

No entanto, quando chegou ao domicilio e se deparou com a realidade e a necessidade
de colocar em prética todas as orientacdes, 0 mesmo notou que ainda existiam duvidas em
relacdo a higienizacdo. Assim, ressalta-se que deve ser dada maior atencdo a essas questdes
devido aos diversos riscos que podem causar uma ma higienizagdo. Os danos podem ser tdo

grandes e levar a outra hospitalizacdo, algo que os cuidadores tém muita apreensao.

Precisa saber melhor sobre a higienizacdo correta com hipoclorito, ndo que n&o
tenha sido explicado, mas quando a gente chega em casa as ddvidas aparecem (sic)
(Cuidador 8).
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Néo fervo a agua, passo a agua do pogo mesmo (sic) (Cuidador 9).

A contaminacdo da nutricdo enteral pode ocorrer devido a inadequacdo dos
procedimentos de desinfeccdo de utensilios e superficies durante a preparacdo, condi¢des
impréprias de armazenamento, uso de &gua contaminada e principalmente durante a
manipulacdo. No estudo de Santos (2016) verificou que as dietas enterais prontas para uso sao
mais seguras do que as dietas industrializadas em po, e evidenciaram que o contato manual foi
uma das fontes de maior significancia na questdo da contaminacdo de dietas enterais em

ambiente clinico.

Segundo alguns autores os utensilios contaminados e as falhas no processo de
manipulacdo podem influenciar diretamente a inocuidade dos alimentos e prejudicando a
salde dos pacientes (LIMA et al. 2005; SOUSA; CAMPQOS, 2003; CARVALHO FILHO et
al., 2008).

Guerra, Rosa, Fujii (2013) realizaram um trabalho onde avaliaram a qualidade
microbiologica de dietas enterais, formulas lacteas e da agua de preparo. Os autores
observaram que as dietas enterais se encontravam em condi¢des higiénicas sanitarias

insatisfatorias, oferecendo risco de toxinfeccao por Bacillus cereus.

Passos et al. (2016) avaliaram a adequacdo das Boas Praticas em Nutricdo Enteral e a
ocorréncia de contaminagdes microbioldgicas na producdo e administracdo da dieta enteral
em um hospital publico no Sul do Brasil, e verificaram um elevado percentual de néo

conformidade com a legislacdo, principalmente nos quesitos de higienizacao.

Além das condicdes de higiene pessoal e higiene do ambiente, a potabilidade da agua
também € muito importante, sendo uma exigéncia da legislacdo em NE, por isso a adgua do
filtro e da torneira devem ser fervidas, para que seja ofertada aos pacientes em NE.
Prevenindo a ocorréncia ou agravamento de doengas, especialmente aquelas relacionadas a

distdrbios gastrointestinais devido a &gua contaminada (PASSOS et al. 2016).

Santos (2016) descreveu a qualidade microbioldgica de formulas enterais e agua de
um hospital particular de Fortaleza (CE), foram realizadas 12 analises microbiologicas da
agua utilizada e 8,3% encontrava-se fora do padrdo microbioldgico, porém verificou-se que

nos meses onde houve contaminacdo da agua foram os meses em que o uso de EPI ndo estava
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em conformidade. Dessa forma o manipulador de alimentos é a principal fonte de
contaminacgdo dos alimentos por isso devem ser bem esclarecidos em relacdo as praticas de

higiene para manipulacéo das dietas.

Diante desses dados é de extrema importancia que os cuidadores sejam sempre
orientados em relacdo aos cuidados de higienizagdo durante a manipulacdo da dieta enteral,
no intuito de evitar riscos aos pacientes que utilizam a nutricdo enteral. Cabe destacar que
mesmo em ambiente hospitalar, onde os manipuladores sdo constantemente treinados e
observados por profissionais da salde, as dietas se encontram em condicdes higiénicas

sanitarias insatisfatorias.

5.5.2 Significados e sentido em relacdo a NE

Esse tema deve ser muito bem abordado para o cuidador do paciente, pois muitos
acreditam que a dieta enteral ¢ apenas um “leite” e que o paciente ao receber apenas esse
alimento ndo seria proporcionado uma nutricdo adequada. Outros cuidadores acreditam que é
melhor utilizar uma dieta artesanal, ja que esta é preparada com o alimento, do que usar a
dieta industrializada. Faz-se necessaria a desmistificacdo dessa ideia, e isto pode ser bem
utilizado durante a alta hospitalar.

Quando falaram que ele ia ficar utilizando somente esse leite, fiquei preocupada
porque parece que nao vai sustentar igual ao alimento, achava que era melhor fazer
um caldo ralinho e passar (sic) (Cuidador 1).

Meu pai reclamava de fome entdo minha irmd estava achando que a quantidade de
alimento era pouca e que ndo ia conseguir nutrir meu pai (sic) (Cuidador 2).

Fiquei com medo de fazer a dieta em casa e comprei a dieta para 15 dias e depois ja
consegui a dieta (sic) (Cuidador 7).

Tambem foi dito pelos cuidadores que durante a orientacdo da alta hospitalar foi
reforgada a ideia de que a dieta enteral ndo ¢ “fraca”, e que a quantidade que o nutricionista

indicar é a adequada para o paciente, ndo devendo se preocupar em relagéo a sua nutricao.
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Normalmente pacientes que utilizam a TNE permanecem internados por um longo
periodo, e os cuidadores, junto com a equipe de enfermagem, ficam responsaveis, por alguns
cuidados com o mesmo. Dessa maneira o cuidador possui uma maneira diferente no
enfrentamento dessa situacdo no domicilio. Os mesmos referiram que como ja era realizado o
cuidado prévio no hospital ao chegar ao domicilio apenas deram continuidade no que ja
estava sendo feito, que se pode notar no relato abaixo. Demonstrando certa tranquilidade nesta

atividade.

Pra mim foi normal, porque eu ja estava cuidando dele 1a no hospital, e eu ficava
direto no hospital com ele porque era perto de casa. Porque eu também cuido da
minha filha que tem deficiéncia auditiva e 0 meu neto. Entdo pra mim foi melhor.
(sic) (Cuidador 4).

Essa caracteristica esta descrita por Redman (2003) que verificou que o aprendizado é
mais eficaz nas situacGes reais, no contexto hospitalar. Assim, o modo de ensinar é a
demonstracdo e a pratica, consistindo basicamente em ensino pela observagdo e treino. O
enfermeiro realiza um determinado procedimento na presenca do cuidador, e este deve se
manter atento para que obtenha uma imagem mental de como é realizado aquele
procedimento, e posteriormente o cuidador realizara o procedimento, inicialmente
supervisionado pelo enfermeiro. Esta caracteristica também pode ser notada pela fala do

cuidador na sequéncia.

N&o me apurei, pois tenho uma nora que ja tinha experiéncia, porque cuidou do
irmao dela que utilizou sonda [...] (sic) (Cuidador 1).

Os cuidadores constroem diariamente o seu processo formativo para cuidar,
desenvolvendo capacidades pessoais através da experiéncia quotidiana, aprendendo néo
somente pela educacdo realizada pelos profissionais da salde, mas também aprendem por
educacdo informal que é feita por pessoas ndo especializadas, mas que j& desempenharam

essas tarefas (ANDRADE, 2009). Mesmo assim, sdo poucos os familiares que desempenham
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esse papel sem dificuldades e a proposta do atendimento domiciliar, depende desse
entendimento dos cuidadores (TSUKAMOTO et al., 2010)

A partir da fala do autor citado acima cabe lembrar que seria interessante produzir e
disponibilizar o cadastro de todos cuidadores, no intuito de formar uma rede de apoio entre 0s
proprios cuidadores e a equipe de saude. Pois se notou que a disponibilidade do profissional
nem sempre € rapida ou acessivel. Cabe ressaltar que se trata de uma ideia que possa ser

utilizada em projetos futuros.

5.5.3 Hidratacao e desidratacdo

O tema hidratacdo e desidratacdo surgiu visto que das 10 entrevistas realizadas, dois
pacientes tiveram sintomas de desidratacdo, sendo que um deles retornou ao hospital devido a

grave desidratacdo. Caracteristica que pode ser notada nas falas a seguir.

Gostaria que fosse melhor explicado sobre o que é desidratacdo, como perceber e 0s
sintomas [...] (sic) (Cuidador 2)

Estou aumentando a quantidade de &gua porque ndo quero ganhar bronca como eu
ganhei. Nao sei se eu entendi errado mas falaram para eu dar uma quantidade de
&gua e dai cheguei no hospital e diz que o homem estava desidratado, isso que eu
socava mais agua [...] (sic) (Cuidador 4)

Durante o periodo de internacdo hospitalar sdo observados com frequéncia, por meio,
de exames bioguimicos os sintomas relacionados com a oferta hidrica excessiva ou
insuficiente como, hiponatremia, hipernatremia, hipocalemia e hipercalemia. Porém, quando o
paciente estd em seu domicilio esses exames ndo sdo realizados rotineiramente e muitas vezes
0s pacientes estdo impossibilitados de referir sede, e ficarem vulneraveis a desidratagdo. Para
isso seria interessante realizar um esquema de oferecimento de dgua durante os intervalos, até
para que o cuidador ndo se perca nesta atividade e se esqueca de administrar a &gua. Entdo o
cuidador deve ficar atento, pois 0s pacientes idosos e febris, com funcédo renal normal, devem
ter um balanco hidrico positivo de 500 ml, a menos que apresentem edema. E quando existir

sinais de desidratagdo deve ser administrado um volume adicional de &gua adicional junto ou
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entre os periodos de alimentacdo. Além do balango hidrico, também deve ser observado
turgor da pele e nivel de consciéncia do paciente (UNAMUNO; MARCHINI, 2002).

Algumas caracteristicas fisicas devem ser sempre observadas como a boca seca,
principalmente mucosa e lingua, axilas e pele seca, sinais de constipacdo, alteracdes visuais
da cor e odor da urina, diminuigdo da quantidade de urina excretada, cansaco mental, perda da
capacidade de atencdo, memoria e dores de cabeca, e perda acentuada de peso. Essas
caracteristicas sdo sinais de um possivel estado de desidratacdo e os cuidadores devem estar
atentos a elas (ARAUJO, 2013).

Konrad et al. (2016) realizam uma anélise retrospectiva, por meio de base de dados,
afim de identificar pacientes que administravam dieta parenteral em domicilio e que tiveram
desidratacdo, e verificam que o numero de episddios de desidratacdo por paciente foi
significativamente alto. Em 2009, 64 episodios (77%) foram tratados em casa, 6 (7,5%)
tiveram que solicitar visita do departamento de emergéncia e 13 (15,5%) tiveram que ser
readmitidos no hospital. J& em 2010, 170 (84,5%) dos episddios de desidratacdo foram
tratados no domicilio do paciente, 9 episddios (4,5%) requereram visita do departamento de

emergéncia e 22 tiveram que ser reinternados (11%).

5.5.4 Comunicacdo com a equipe de saude

No momento da alta hospitalar, tanto o profissional responsavel como o cuidador
possuem certa pressa em realizar essa etapa. Foi sugerido pelos cuidadores que houvesse um
melhor didlogo da parte dos profissionais em relagdo as vias de acesso para nutri¢do enteral.
Assim, devido a falta de esclarecimento uma das familias ndo permitiu a realizacdo da
gastrostomia. Ou seja, era indicado o seu uso, porém a falha na comunicacdo resultou na
suspensdo do procedimento. O paciente foi para casa, mas a NE ndo teve sucesso. Assim,
apos retornar ao hospital e o dialogo acontecer sem pressa e de maneira clara, a familia
permitiu. Na verdade ela ndo permitiu anteriormente porque faltou o dialogo e elucidacéo da

situacdo do paciente, que indicava essa via de nutri¢ao.
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Primeiro quando falaram que iriam fazer uma “gastro” no meu pai ndo aceitamos,
pois 0 médico ndo explicou para nds como seria isso, ai em outro dia meu pai passou
mal, estava com muita secrecdo e engasgou, dai tiveram que aspirar e a
mangueirinha saiu do posicionamento. Ai entdo fomos para o HU (Hospital
Universitario) e outra médica recebeu meu pai e tirou todas as nossas duvidas, foi ai
que aceitamos a realizacdo da “gastro”. A gente achava que depois de realizar a
“gastro” ele ndo poderia mais se alimentar e que receberia exclusivamente
alimentacéo via gastrostomia (sic) (Cuidador 2).

Assim, o didlogo com os cuidadores permite que o assunto seja esclarecido e
estabelece uma relagdo de confianca entre as partes. De acordo com Brasil (2012), isso
acontece devido a forma de atendimento chamado médico hegemdnico liberal ou modelo da
medicina cientifica, expondo a necessidade de reorientar a forma como a saude estad sendo
produzida, pois no Brasil ainda segue predominante um modelo centrado no hospital e no
saber médico, além de ser fragmentado, biologicista e mecanicista (BRASIL, 2012). Assim, 0
modelo apenas centrado no atendimento de doentes, apresenta grandes limites para uma
atencdo comprometida com a efetividade, com a equidade, e as necessidades prioritarias em

saude.
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CONSIDERACOES FINAIS

A prescricdo de TNED na alta hospitalar sempre foi um desafio para os nutricionistas
e toda equipe. Pelo relato dos cuidadores, 0 momento da alta hospitalar se configura um
tempo curto para receber a orientacdo e aprender corretamente o manejo desta terapia e o
cuidado com o paciente.

Também se notou certa dificuldade na continuidade da assisténcia ao paciente e
cuidador em seu domicilio. No tocante ao exercicio das fungBes de competéncia do
municipio, exercida por nucleos e oOrgdo especificos, foram vistas situacbes onde o0s
profissionais conseguem, quando bem estruturado, prestar assisténcia e apoio significativos
para essa condicdo. No entanto ressalta-se que essas atividades sofreram transicdes, com
diminuicdo do quadro de pessoal atuante, sendo que essa descontinuidade gerou desconforto e
inseguranca.

A caracteristica feminina entre os cuidadores foi marcante. Ainda existe a questdo de
género em algumas profissdes e ou atividades exercidas especialmente pelo puablico feminino.
Também chamou atencdo que a maioria dos doentes que faziam uso de TNED eram homens.

Verificou-se que o cuidar de um paciente em uso de terapia nutricional enteral,
envolve uma grande mudanca na rotina familiar e especialmente para o cuidador principal.
Notou-se que essa mudanca pode desencadear doencas emocionais, pois 0 mesmo se anula
para cuidar de outra pessoa, além de afetar as relacbes com as demais pessoas vinculadas ao
cuidador principal.

De maneira geral, a qualidade das orientacBes durante a alta hospitalar esta sendo feita
de forma eficaz e os cuidadores entenderam bem a sequéncia dos cuidados que deverm
exercer. No entanto, sempre surgem ddvidas quando estdo em casa e necessitam tomar
decisbes em relacdo ao paciente ou a sonda e demais equipamentos. Notou-se a necessidade

de acompanhamento maior na assisténcia e suporte por meio de informacdes escritas.

Assim, para minimizar as dificuldades do cuidador foi elaborado um guia, no formato
de folder. Esse material podera servir de apoio para profissionais da saude, principalmente
para o nutricionista, no intuito de prestar orientacfes e esclarecimentos no momento da alta

hospitalar.
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APENDICES

APENDICE A- Termo de consentimento livre e esclarecido

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MATO GROSSO DO SUL
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO MESTRADO PROFISSIONAL — ENSINO EM
SAUDE (PPGES)

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada — “Elaboragdo de um
material educativo para terapia nutricional enteral domiciliar”, sob a responsabilidade da
pesquisadora Erika Leite Ferraz Liborio, orientada pelas professoras Dra. Vivian Rahmeier
Fietz e Dra. Elaine Aparecida Mye Takamatu Watanabe, docentes do Programa de POs-

graduacdo Mestrado Profissional — Ensino em Saude.

Este estudo visa Construir um material educativo contendo orientacbes sobre terapia
nutricional enteral domiciliar. Para colaborar com a pesquisa vocé respondera a uma
entrevista contendo informacdes sociodemograficas e informacbes a respeito da terapia
nutricional enteral domiciliar e sobre orientacdo durante a alta hospitalar.

Sua participacdo é voluntaria e vocé pode desistir a qualquer momento, sem qualquer
penalizacdo. Esclarecemos que ndo sera feito qualquer tipo de pagamento ou incentivo da
parte dos pesquisadores responsaveis. Pode haver o risco de algum constrangimento ou
desconforto para responder as questdes em relacdo as ddvidas referentes a administracdo da
terapia nutricional enteral, e para minimizar estes provaveis constrangimentos, o questionario
sera aplicado individualmente e seus dados pessoais ndo serdo identificados em nenhum
momento, sendo mantido em sigilo, além disso vocé poderd parar a entrevista a qualquer
momento e terd opcao de se recusar responder qualquer questionamento. O entrevistado tera
ciéncia de que o seu nome ndo sera publicado ou usado para outro fim que ndo esteja
mencionado na pesquisa. Os dados serdo utilizados exclusivamente com fins académicos e
asseguramos total sigilo das suas informacées. E direito do participante receber uma
devolutiva sobre os resultados obtidos, para isso o pesquisador se compromete
ao término dessa pesquisa levar as informacgdes para cada participante.

Os procedimentos deste trabalho estdo de acordo com as normas exigidas pelo Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, bem como pela Resolucdo do Conselho

Nacional de Saude n° 466/2012, que regulamenta as pesquisas com seres humanos. Todo e
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qualquer tipo de davida a respeito dos procedimentos, dos dados obtidos e dos resultados
finais serd esclarecida pelos pesquisadores responsaveis por meio dos contatos de e-mail e
telefone. Vocé receberda uma copia deste termo em que constam os telefones e emails dos
pesquisadores, bem como o telefone para contato do Comité de Etica. Os resultados da
pesquisa serdo utilizados para elaboragdo de um material educativo para alta hospitalar

contendo orientacdes sobre terapia nutricional enteral domiciliar.

Assinatura do participante
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Consentimento

Eu,

concordo em participar, como sujeito, da pesquisa intitulada “Elaboragdo de um material
educativo para terapia nutricional enteral domiciliar”. Fui devidamente informado(a) e
esclarecido(a) pela pesquisadora Erika Leite Ferraz Liborio sobre a pesquisa, 0s
procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participacdo. Foi-me garantido, ainda, que posso retirar meu consentimento a qualquer
momento, sem que isto leve a qualquer penalidade. Declaro, ainda, que concordo com a
publicacdo dos resultados desta pesquisa, ciente da garantia quanto ao sigilo das minhas

informac@es pessoais e a0 meu anonimato.

Local e data , de de

Assinatura do participante

Eu, Erika Leite Ferraz Libdrio, pesquisadora responsavel pelo estudo, obtive de forma
voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido do sujeito para a participacdo na pesquisa.

Assinatura do Pesquisador

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos. Qualquer
duvida quanto aos aspectos éticos poderdo ser esclarecidas no telefone ou diretamente com a
pesquisadora Erika Leite Ferraz Liborio no telefone: 9652-2003 ou email:
erikaferraz@ufgd.edu.br.

Segue também contato dos orientadores:

Prof. Dra. Vivian Rahmeier Fietz: vivian@uems.br

Prof. Dra. Elaine Aparecida Mye Takamatu Watanabe: ewatanabe@uems.br
Telefone Mestrado Profissional Ensino em Satde: 3902-2640


mailto:erikaferraz@ufgd.edu.br
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APENDICE B — Entrevista

Dados Pessoais do Cuidador

1. Nome:

2. ldade: anos. 3. Sexo: () Masculino () Feminino

4. Escolaridade: ( ) E. Fundamental ( ) E. Médio ( ) Superior
( ) Especializacéo ( ) Mestrado ( ) Doutorado ( ) Sem alfabetizacdo

5. Estado Civil: ( ) Solteiro ( ) Casado/Unido Estavel ( ) Separado/Divorciado ( ) Viavo

6. Atuacao profissional:

7. Qual seu vinculo com o paciente?

8. Vocé foi orientado na alta hospitalar sobre os cuidados da terapia nutricional enteral
domiciliar? () sim ( ) ndo

Dados Pessoais do Paciente

9. Nome:
10. Idade: anos. 11. Sexo: () Masculino ( ) Feminino

12. Escolaridade: ( ) E. Fundamental ( ) E. Médio ( ) Superior
( ) Especializacdo ( ) Mestrado ( ) Doutorado ( ) Sem alfabetizacdo

13. Estado Civil: () Solteiro ( ) Casado/Unido Estavel ( ) Separado/Divorciado ( ) Viavo

14. Renda Familiar Aproximada: R$

15.Quantas pessoas moram na residéncia?

16. Qual o diagnostico do paciente?

17. Ha quanto tempo o paciente faz uso de TNE domiciliar?

18. Ha quanto tempo vocé presta este cuidado direto?

Dados sobre as orientacfes

1. Como vocé se sentiu ao saber que cuidaria de um paciente que faz uso de sonda/ostomias
de alimentagéo?

2. Conte-me como foram os primeiros momentos em casa cuidando do paciente utilizando
uma sonda/ostomia para alimentacao.

3. O que vocé achou das orientagdes nutricionais recebidas na alta do paciente?



10.

11.

12.

13.

14.
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Vocé recebeu orientacdo de algum outro profissional sobre esse assunto? Quais? Onde?

No seu ponto de vista, quais sdo as principais dificuldades em lidar com o cuidado da
Terapia Nutricional (sonda e alimentagdo) em casa.

Fale-me sobre sua rotina de cuidados com o paciente.

Qual o nome da dieta e a quantidade recebida por més? Esté de acordo com a prescricao
feita pelo nutricionista na alta hospitalar?

Como tem sido a administracao:

Horarios

Frequéncia:

Volume:

Gotejamento ou tempo demora para acabar a dieta:
Agua (volume/tipo):

Obstrucéo da sonda:

Medicamento:

Agua ap6s a medicagio:

Posicionamento do paciente:

Conexao do equipo, no frasco e na sonda:

Conte-me como vocé realiza o preparo da dieta?

Como tem sido o fornecimento, pela prefeitura, dos produtos relacionados a nutrigdo
enteral.

Séo oferecidos outros alimentos ao paciente além da dieta enteral?

J& aconteceu algum problema relacionado ao trato gastrintestinal (refluxo, vomito,
diarreia, constipacao, gazes, entre outros).

Vocé ja precisou pedir ajuda para solucionar algum problema em relacdo a TNE?
Conte-me quais foram as contribui¢fes da orientacdo de alta hospitalar para suas praticas

de cuidado e o que poderia ser melhorado em relagéo as orientagcdes recebidas durante a
alta hospitalar.
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ANEXOS

ANEXO A — Parecer da Comissao de Estagio, Pesquisa, Extensao e Trabalho da
Secretaria Municipal de Saude de Dourados

@ gNnm Cidade no Rumo Certo
ANEXO I

Solicitacdo de estagio curricular, extracurricular e ndo remunerado, aulas praticas, visitas,

pesqmsas, extenséo e trabalhos. AR

Dados da Instituicio/Requerente: . TR

ICurso: Programa de Pés-graduacdo Mestrado Profissmnal Ensino em Saidde

Professor: Vivian RahmeierFietz Cel.:9234-4499

Disciplina: Projeto de pesquisa para obtencao do titulo de Mestre

Nome Completo dos Alunos Erlka Lelte Ferraz leorlo Cel..9652-2003

tividade:

( )Estagio Curricular ( )Estaglo Extracurrlcular e ndo Remunerado

( )Aqlas it él;i_ca; ( )\(isitqs (x_)?e_ isa ( )Extensao ( )Trab_alhos

Data: A pesqunsa sera reallzada no prlmelro semestre de 2016 Periodo. M( X )T( )I( ) Local.

Tema’;l' ' i ' ”‘ E (n R lnhm IH‘. )“,_:“',:;;_ . 3 AR 'rs."

TEMA: ELABORACAO DE UM MATERIAL EDUCATIVO CONTENDO ORIENTACOES SOBRE
TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL DOMICILIAR Projeto: A terapia nutricional enteral domiciliar ¢
cada vez mais comum, porém o retorno para a casa implica em vérias mudancgas na vida da familia, dc
doente e do cuidador, requerendo orientacdo e assisténcia adequada para quem ird prestar esses
cuidados. Sendo assim, o objetivo deste trabalho serd elaborar um manual de orientacdo sobre a terapiza
nutricional enteral domiciliar. Para isto sera realizada uma pesquisa com abordagem qualitativa. A coletz
de dados ocorrerd apés a aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa, e serd através de uma entrevista
semi-estruturada, contendo questdes a respeito da situagdo Sociodemografica e também sobre as
dificuldades encontradas pelos cuidadores em relagdo a terapia nutricional enteral domiciliar. Os dados
obtidos serdo processados e apresentados sob forma de estatistica descritiva e analitica, com auxilio de
aplicativos estatisticos. Os resultados obtidos por meiodesta entrevista guiardo a elaboragdo do manual
de orientagdo sobre terapia nutricional enteral domiciliar, afim de nortear os cuidadores a desempenhar
uma assisténcia adequada para estes individuos.Metodologia: A pesquisa serd uma pesquisa de campc
com abordagem qualitativa, utilizando uma entrevista semi-estruturada para coleta dos dados. A

amostra sera obtnda por saturagao e os dados serao anahsados por anallse de conteudo
Objetivo Geral: ; % Aoy

Elaborar um materlal educatlvo de orlentagao em terapla nutr|c10na| enteral domlcnllarpara cundadores
Objetivo Especifico: Caracterizar o perfil sociodemograficos do paciente e do cuidador;

Conhecer por meio de questiondrio semi-estruturado, as principais dividas do cuidador em relacdo a
terapia nutricional enteral domiciliar.

tividade a ser realizada na Rede de Salide Municipal: Joaes

Serao realizadas visitas domiciliares aos pacientes que fazem parte do programa PT Nutrlr e que fazem
uso da terapia nutricional enteral, para aplicagdo do questionario semi-estruturado, e assim construir um
material educativo sobre terapia nutricional enteral domiciliar para ser utilizado na orientagdo de
pacientes e/ou cuidadores.

Apreciacdo da CEPET em: /4 / 03/16. (<) Aprovado

Data:1\\ o, £, 0. /AL, Perfodo: M( )T( )I () Local: GSFA de Dotoados

Quantldade delAluno:1

*** Os Alunos deverio OBRIGATORIAMENTE apresentar a copia deste ao coordenador da

unidade, a FALTA, lmpedlré adentrar e reallzar suas ativldades. i
Devolutivas & CEPET: P e R e S

( ) Apresentar a SeMS:

( ) Entregar cépia a SeMs:

( ) Ndo Aprovado Justificativa:

Flavia . de Brito

Gerente da tap do Trabalho




ANEXO B - Parecer do Comité de Etica e Pesquisa da UEMS

‘UEMS  univERSIDADE ESTADUAL DE

“2——  MATO GROSSO DO SUL - W
W e Eilehal UEMS

e ki s o %l
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADDS DO PROJETD DE PESQLISA
Titulo da Pesquisa: E.A.BDHAI;‘AD OE UM MATERIAL EDUCATIVD PARA TERAPIA NUTRICICHNAL
ENTERAL DOMICILIAR
Pesquisador: ERIKA LEITE FERRAZ UBORID
Araa Tematica:
Versdor 2
CAAE: 54556316.7.0000.3030

Inatitulgao Proponants: FUNDACAD UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MATD GROSS0 DO SUL
Patrocinador Princlpal: Financlamenio Proprio

DADDE DO PARECER

Homero oo Parscer: 1.543.533

Apresantagio do Projato:

Atequado

Objetivo da Pasquisa:

Ravisto & adequado 35 recomendagies.
Avallagio dos Rlscoa & Benefichoa:

Revisto @ adequado s recomendagies.

Comentarios @ Consldaragies sobre 3 Pasquisa;

Projeto ol revisto & £653 30SqUATO 35 NOMMaES.

Conalderaghes sobre os Termos de apressntag3o obrigatdria:
Adequado

Recomendaghies:
Nio corsta.

Conclusdes ou Pendéncias & Liata de Inadaquaces:
Sem pendencias.
Conslderacies Finals a critério do CEP:

Endesege:  Andovie Dourados Bahemn & Km 12

Bairro. cdwde unherwtiis CEP: o sDs-e00
UF: \5 Nunksipla: DOURADOS
Tabsborm! 7 SR00S E-mall: conhuarmele

g £ e (23



‘UEMS  univERsIDADE ESTADUAL DE

52— MATO GROSSO DO SUL - {wm
Ureeriidcde Filecel UEMS

i Mabni b do %l
Cansrusgha o Parscar 150153

Ests parecer fol slaborado baseads nos documentos abalxo relachonados:

[~ Tioo Documenio LT Fostagem AL T |
] ;1 S 00 P | OeEE0is ACEMD |
| do Projeto ROJETO 600561 pdf 1B:10:52
Projetn Detalhado /| Projeto.doc DEMES2016 | ERIKA LEITE Ansho
Furmll.la 161018 | FERRAZ UBORIO
I
TCLE /! Teamosde | TCLE.doox DETE2016 | ERIKA LEITE Ansho
Assentimento 180958 | FERRAZ LIBORIO
Justificatva de
| Ausenca
Dieg de Deciaracan. POF 0GD420ME | ERIKA LEITE ACERD
Irestituigan & 164324 |FERRAZ LBORIO
IrtEesiniuE
(TR 0 TEDEE0TE | ERIFALEITE E=E
163206 | FERRAZ LIBORIO
Foiha de Rosto folha_de_msto.pdt OET4L20ME | ERIKA LEITE Acefio
16:22:33 | FERRAZ LIBORIO
Sthuacao do Paresr:
Apmvado

Mecesalta Apreciagao da CONER:
Mo

DOURADCE, 13 de Malo de 2015

Aasinado por:
Cynithia da Bammos Mansur
[Coordenador)



