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RESUMO

Mondini CCSD. Avaliacdo da capacidade de cuidadores de lactentem Sequéncia de
Robin [tese]. Bauru: Hospital de Reabilitacdo de AnoawlCraniofaciais, Universidade de

Sao Paulo; 2008.

Objetivos: Utilizando-se o referencial Tedrico do autocuidaldoDorothea Orem o estudo
tem como objetivo: avaliar a capacidade de autacladio agente de autocuidado (AAC) de
lactentes com Sequéncia de Robin isolada (SRIptquamanipulacdo e o tempo que o AAC
levou para adquirir a capacidade de cuidados cdntubacdo nasofaringea (INF); sonda
nasogastrica (SNG) e técnicas facilitadoras daesliatdo (TFA).

Modelo: Estudo prospectivo.

Método: A pesquisa foi desenvolvida na Secdo de Terapmi-Beensiva denominada
Unidade de Cuidados Especiais (UCE) do Hospital Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais da Universidade de S&o Paulo — USRIBaA amostra constituiu-se de 31
agentes de autocuidado (maes) com seus lactentesS&I internados na UCE. Apos
elaboracdo e validacdo de um instrumento de caletadados, baseado na Teoria de
Autocuidado de Dorothea Orem, o instrumento foicaglo ao agente de autocuidado (AAC),
em dois momentos distintos. O primeiro durante ogde de internagdo apos treinamento
oferecido pelo enfermeiro quanto as acdes de cogdaom o lactente e, o segundo, antes do
lactente receber alta hospitalar a fim de verifiaacapacidade do AAC para realizar os
cuidados em seu domicilio.

Resultados:Com relacdo as variaveis basicas do agente dewddidolo tais como: idade do
agente de autocuidado obtivemos um total de (70,2E2&dultos jovens entre 15 a 30 anos;
predominou que (77,41%) dos AAC mantinham um estadbsem unido consensual; baixo
nivel de escolaridade (58%); (56,11%) dos AAC p@saumais de 1 filho; apresentavam
classe social baixa (87,09%) e a maioria doshéeseinham menos de 30 dias (67,72%).
Os AAC sem unido consensual apresentaram escore®leados para o autocuidado.
Pudemos evidenciar que os AAC com menos de 21 apossentavam um melhor
desempenho para as habilidades de autocuidadonmargulacdo da INF e SNG. Assim

como os AAC com classificacdo sécio-econdmica nedevada (classe baixa superior e



média inferior) apresentaram uma pontuacdo maioa pa habilidades do cuidar quando
comparadas ao AAC de classe baixa inferior (p 8&),0A maioria dos AAC (53%) adquiriu

a capacidade para o autocuidado com INF e SNG amsrie 3 dias, enquanto que o tempo
para adquirir o autocuidado com as TFA foi mais a&mo.

Os agentes de autocuidado que apresentaram osemasrores na avaliacdo geral para o
autocuidado apresentaram menos tempo para adquaicdutocuidado com a manipulagao
da INF. O nivel sécio-econémico, escolaridad®, de filhos, estado civil e o tempo de
internacdo nao interferiram na aquisicdo da capdeidle autocuidado pelo AAC, para os 3
procedimentos ensinados pelo enfermeiro: INF, SNGA

Concluséda O referencial Teérico do Autocuidado de Dorotiram permitiu a avaliacao
das capacidades de autocuidado dos agentes deuidath por meio do ensino-
aprendizagem, preparando-os para a alta hospitatdribuindo para uma melhor assisténcia

do cuidar, favorecendo a melhora da vida dessteankas com SRI.

Descritores: Sindrome de Pierre Robin, cuidados de enfermagetocuidado, cuidador.



ABSTRACT

Mondini CCSD.Assessment of self-care capacity of infant caretakéth Robin Sequence
[thesis]. Bauru: Hospital de Reabilitacdo de AnoamlCraniofaciais (Hospital for the

Rehabilitation of Craniofacial Anomalies), Univeysof Sdo Paulo; 2008.

Objectives: Using Dorothea Orem's theoretical reference ftfrcsge, the objective of this
study is to: assess self-care agent’s self-caractigp(AAC) for infants with isolated Robin
Sequence (SRI), with regard to manipulation andtiime the AAC needed to acquire the
capacity to handle nasopharyngeal intubation (NRdsogastric probes (NG) and feeding-
facilitating techniques (FFT).

Model: Prospective study.

Method: The study was carried out at the Semi-intensiviee @it called the Special Care
Unit (UCE) at the Hospital de Reabilitacdo de AnbasaCraniofaciais of the University of
S&o Paulo — USP/Bauru. The sample was compris&l afelf-care agents (mothers) with
their infants with SRI admitted in the UCE. A datallection instrument was elaborated and
validated based on Dorothea Odem’s Self-Care Theldmg instrument was applied to the
self-care agent (AAC) at two different moments. Tirg during the hospital stay period after
training offered by the nurse with regard to infaate and the second after the infant had
been released from the hospital in order to vekXiyC capacity to perform the care at home.
Results: With regard to the self-care agent’s basic vaespbkuch as: the self-care agent’s
age, we had a total of (70.95%) young adults betwigeand 30 years of age; a predominant
percentage (77.41%) of the AAC’s marital status wabout consensual union; low levels of
education (58%); (56.11%) of the AAC had more tHarchild; low-income social class
(87,09%) and the majority of the infants was uréledays of age (67.72%).

The AAC without consensual unions revealed highberes for self-care. We can see that the
AAC under 21 years of age had a better performamterms of self-care skills for handling
NPl and NG. The AAC with higher social-economicsslifications (upper low class and low
middle class) received a higher score for cardsskihen compared to AAC from lower low
classes (p = 0.006). Most of the AAC (53%) acquseti-care capacity with NPl and NG in
less than 3 days, whereas the time to acquirecaedfwith FFT was longer.



The self-care agents that presented the highestsao the general assessment for self-care
needed less time to acquire self-care skills Vit manipulation. The social-economic level,
education, number of children, marital status aospital stay time did not interfere in self-
care capacity acquisition by the AAC for the 3 mauares taught by the nurse: NPI, NG and
FFT.

Conclusion: The Dorothea Orem Self-Care Theorefitaference allows the assessment of
self-care capacities for self-care agents by medingaching-learning, preparing them for
release from the hospital and contributing towalustter care assistance, favoring

improvement in life for these infants with SRI.

Key Words: Pierre Robin Syndrome, nursing care, self-canetakers
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1 Introducdo 35

1 INTRODUCAO

O Hospital de Reabilitacdo de Anomalias CraniofagqldRAC) da Universidade de
Séo Paulo (USP), Campus Bauru, conhecido carinferganpor Centrinho, € uma instituicao
publica, mantida com recursos da USP e subsidiatta fistema Unico de Saude (SUS),
pioneira no atendimento interdisciplinar com umiasbfia humanizada as pessoas com
anomalias craniofaciais com ou sem sindromes axxi e deficiéncia auditiva
(Universidade de S&o Paulo sd).

Possui atualmente 91 leitos distribuidos entre uss sec¢des, conta com 70 mil
pacientes matriculadas, procedentes das mais gariadalidades do Brasil. Reconhecido
como centro de exceléncia pelo Ministério da Sa(d&), tem como missdo prestar
atendimento a este paciente/cliente. Presta serde@nsino, pesquisa, cultura e extensao por
meio dos cursos de poOs-graduacdo stricto e lateusdh credenciado como Hospital de
Ensino pelo Ministério da Educacdo e Saude do BstledS&o Paulo pela Portaria Inter-
Ministérial rf. 50 de 03/01/2005 publicada no diario oficial dddd em 11/10/2005.

A Unidade de Cuidados Especiais (UCE), denominaéa adordo com o
organograma do HRAC-USP de Secdo de Terapia Séemsina, possui 8 (oito) leitos e
destina-se a internacdo de lactentes até criargpasdois anos de idade, com sindromes
genéticas, multiplas anomalias congénitas e criaogm fissuras labio-palatina associadas a
disfagia e/ou problemas respiratérios necessidade de cuidados especiais dos pacientes
com Sequéncia de Robin no tratamento clinico einirgico contempla uma atuacao da
equipe de enfermagem para o0 cuidar dos problemasodieamicos, metabdlicos,

nutricionais, respiratorio e de reabilitacdo dasngas admitidas para tratamento.

* Organograma do Hospital de Reabilitagdo de An@saCraniofaciais da Universidade de S&o Paulovgalo pelo departamento de
recursos humanos em novembro de 2005.



36 1 Introducéo

O aumento da frequéncia de internacao de lactentasequéncia de Robin (SR) na
Instituicdo despertou a necessidade de se implamemi programa de pesquisa - Programa

Robin composto por diversas, especialidades visanaelhoria da assisténcia e da
gualidade de vida destes lactentes.

A Sequéncia de Robin isolada € caracterizada pal#et micrognatia, glossoptose e
fenda palatina. Apresenta obstrucdo de vias aéngasriores que pode ser causada pela
glossoptose, bem como dificuldades na succdo elutddm e por consequéncia, na
alimentacédo, com sinais clinicos de cianose pérmrageneralizada de intensidade e graus
variados, tiragem intercostal ou supra clavicudafenda palatina esta presente em 90% dos
casos (Sher 1992, Argamaso 1992, Shrprintzen é#9Rot et al 1995).

Descreveremos a importancia da assisténcia denegjem sobre o conhecimento e
desenvolvimento das habilidades técnicas, nos doida lactente com Sequéncia de Robin
isolada (SRI), a atuacdo do enfermeiro como coadi@ne facilitador no processo de
treinamento do cuidador e /ou dos familiares, dégnado-os para a realizagcdo dos cuidados
durante o periodo de internagdo, que permitirdorsiriidade dos mesmos ao lactente em
casa, pos-alta hospitalar.

A aquisicdo de habilidades pela m&e e/ou cuidadeplee todas as etapas da
reabilitacdo que abrangem: higienizacdo (oral, Inasaho), realizagdo da estimulacéo oral
da alimentacdo, administragdo de alimentacdo viadasoalimentadora, intubagéo
nasofaringea, e cuidados pds-operatérios das icisulg traqueostomia e /ou gastrostomia.

A necessidade de arcaboucos teodricos que fundamenteplanejamento da
assisténcia de enfermagem demonstra que o enfera&sume o seu papel de educador e
facilitador no processo ensino-aprendizagem e poresibilidade de levar os cuidadores a
aprenderem como cuidar de uma crianca especialsér¢gao do enfermeiro no processo de

ensino aprendizagem aos cuidadores dos lactentesS&d esta diretamente relacionada a
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qualificacdo do cuidador para manter a demandaé&atica e a qualidade de sobrevida no
domicilio.

O planejamento da assisténcia de enfermagem poo oheeiSistematizacdo da
Assisténcia de Enfermagem (SAE) baseada na Tewoixéticit de Autocuidado (Orem 1995)
consiste em propor um arcabouco que possa levauigsigio e avaliacdo de habilidades do
agente de autocuidado (AAC) em relacdo a demamdpéigtica de enfermagem do lactente
com SRI. No HRAC-USP, a SAE foi implementada em8L88lo Servico de Enfermagem.

E fundamentada nas Teorias das Necessidades HuBas@ss de Wanda (Horta
1974) e na Teoria do Autocuidado de Dorothea Or@werfi 1995). Nesse processo de
planejamento do cuidar e de ensino-aprendizageanfeamagem busca habilitar o cuidador
para proporcionar melhores condi¢cées ao paciente.

A SAE foi regulamentada pelo Conselho Federal derBragem (2002), Resolucéo
COFEN 272/2002, no uso das suas atribuicdes legaigimentais, considerando os artigos 5,
XIll e 197 da Constituicdo Federativa do Brasilg&l 1988), a Lei do Exercicio Profissional
n° 7.498/86 (Brasil 1986), o Cédigo de Etica dadigsionais de Enfermagem, aprovado pela
Resolucdo COFEN 240/2000 (Conselho Federal de mafggm, 2007). Considerando a
Sistematizacao da Assisténcia de Enfermagem comidaate privativa do enfermeiro, como
pratica de um processo de trabalho adequado assidaaes da comunidade e como modelo
assistencial a ser aplicado em todas as areas gslstéasia a salde, normatiza a

implementacédo nas instituicbes de saude, no amdbitestado de Sao Paulo.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 SEQUENCIA DE ROBIN (SR) — ASPECTOS GERAIS

A Sequéncia de Robin (SR) foi descrita por PiewbiRem 1934 (Robin 1934) com
associacdo de micrognatia e glossoptose em recgoidoa ou lactentes pequenos e, na
época, foi denominada Sindrome de Pierre RobiralAtente associa-se a fenda palatina com
a micrognatia e glossoptose, constituindo umadrih anomalias. A SR, caracterizada pela
triade: micrognatia, glossoptose e fenda palatpaesenta ainda obstrucdo de vias aéreas
superiores devido a glossoptose, bem como difidelslade succdo e degluticdo em
consequéncia da alimentacdo. Os sinais clinicos fnafguentes sado: cianose perioral ou
generalizada de intensidade e graus variadosetiragtercostal, retracdo esternal e supra
clavicular. As manifestacdes clinicas sdo maisueetes e mais graves no periodo neonatal e
infancia precoce. A maioria dos lactentes apredesgara de palato em U ampla, mas podem
apresentar fissuras mais estreitas em V. A fenldipa, apesar de estar presente em 90% dos
casos, pode estar ausente (Sher 1992, Argamago 3Brintzen 1992 e Elliot et al 1995).

(Figura 1 e 2).

Figura 1- Lactente com Sequéncia de Robin - perfil e &ent
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Figura 2—Sequéncia de Robin com fissura de palatoem U e V.

Segundo a teoria classica, a face humana é forpeldarescimento e unido de dois
processos maxilares e mandibulares, e um processar,i frontonasal, que determinara os
processos nasais mediais e laterais. As fissurasresultados da falta de fusdo desses
processos (Orban 1978).

O palato primario, considerado como pré-maxila, stitwi uma pequena area
triangular situada na regido mais anterior do pataé proveniente do processo frontonasal.
Toda a regido anatémica pds-forame incisivo, erggidb a maior parte do palato duro e todo
o palato mole, é formada a partir da fusdo dosgssms palatinos, oriunda da face interna dos
processos maxilares. Qualquer atuacdo de agen@®g@nicos nesta fase resultara na
formacgéao de fissuras palatinas (Orban 1978).

Na SR o lactente tem multiplas anomalias com coxapkEntomatologia porém,
todas ou algumas delas sado causadas secundarigmetamfgresenca de outras anomalias e,
por este motivo, deixou de se chamar sindrome garehamar sequéncia. Varios autores
sugerem a micrognatia como evento primario pagaoegimento da SRI, Cohen et al (1994).
Marques et al (1998) sugerem a fissura de palatea@vento primario para o aparecimento
da SRI isolada. Segundo Shrprintzen (1992), fatgeméticos, teratogénicos, mecanicos ou

multifatoriais s&o possiveis causas de anomaliasiimalar que podem levar a micrognatia.
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Martinelli e Martinelli (1991) relata a incidéncte aproximadamente um portador
de SR para cada 30.000 recém-nascidos. Estudo aoaisolado, realizado na Inglaterra,
sugere 1:8000 nascidos vivos (Bush e Williams 1983)

O diagnéstico preciso desta malformacdo é impatantessencial para o seu
tratamento. E oportuno ressaltar que, embora a@pbsse seja a principal responsavel pela
obstrucéo de vias aéreas na maioria dos casos ,deoB8€rrem também outros mecanismos
de obstrucéo (Sher 1992).

A hipoplasia mandibular poderia levar a um deslaam posterior da insercao do
musculo genioglosso com uma implantacdo anorméhdaa, que assume uma retroposi¢ao
favorecendo uma barreira parcial a respiracdo, ruhdb a faringe, podendo causar
dificuldade respiratéria e alimentar. O quadro icbthda SR € bastante heterogéneo:
apresentando desde leve dificuldade respiratorialiomentar até graves crises de asfixia e
importante desnutricdo, levando a crianca ao &#todo houver rapida intervencdo médica
(Marques et al 2001).

As dificuldades alimentares sdo frequentes na giasom SR, devido ndo sé a
obstrucdo respiratoria alta como também ao retsicpmamento lingual que dificulta o
posicionamento do bico da mamadeira sobre a lipgwa succdo adequada. A fissura de
palato agrava a dificuldade alimentar porque detexrpressado intra-oral insuficiente para
adequada succdo. Observa-se cianose, tosse, engaggwogitacdo, vOmito, periodo
prolongado de amamentacéo, superior a trinta mspwtolume ingerido pequeno e maior
gasto energético levando a perda de peso (EllaitE395 e Marques et al 2001, 2004).

O mecanismo fisiolégico da respiracdo normal pode abservado durante a
respiracdo, quando a lingua e a faringe ndo colaed a influéncia da pressdo negativa

porgue 0 mecanismo neuromuscular age para consepardo normal. A acdo do musculo
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genioglosso, que da sustentacdo a lingua, € inmpergmra manter esse potencial das vias
aéreas.

As criancas com SR ndo desenvolvem dificuldadgsiregdria e alimentar com a
mesma intensidade. Podem néo apresentar um pagdgiatorio normal quando acordado, e
podem desenvolver apnéia obstrutiva durante o sono.

O mecanismo de obstrucdo de vias aéreas nessestdsctdescrito por Cozzi e
Pierro (1985), envolve o colapso da lingua e faringasionado por suporte inadequado da
lingua e musculo parafaringeo em resistir a foegalth pressdo negativa da inspiracdo. A
retrognatia mandibular contribui para uma diminaida eixo no qual este masculo atua.

Estes mesmos autores notaram que a apnéia € naais @m criancas com SR
engquanto dormem em posi¢cao supina ou se alimengtaquando choram. Sher et al (1986)
descobriram que o mecanismo de colapso das viaasaém pacientes com apnéia obstrutiva
do sono é semelhante ao mecanismo do colapsoidgefanquanto acordado em pacientes
gue tém a sindrome da apnéia obstrutiva secur@anamalia cranio-facial.

Sher, Shphrintzen e Thorpy (1986) identificaram poeio da utilizagdo de
nasofaringoscopio de fibra oOtica, quatro diferertipss de obstrucdo de vias aéreas em
pacientes com anomalias craniofaciais e apnéiautivst, incluindo a SR.

A obstrucao tipo 1 consiste na retroposicao doaldeslingua que entra em contato
com a parede posterior da faringe abaixo do pataie (Figura 3).

A obstrucao tipo 2 consiste na retroposi¢cdo doaldeslingua com a compresséo do
palato mole, ou partes dele quando ha fissuraraanparede posterior da faringe (Figura 3).

Na obstrucéo tipo 3 as partes laterais da faringeem-se medialmente obstruindo
as vias aéreas e a lingua ndo entra em contata gamede posterior da faringe (Figura 3).

Na obstrucéo tipo 4 a faringe se contrai de forimaular ou esfinctérica e a lingua

nao entra em contato com a parede posterior dag&a(Figura 3).
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Fonte: Sher A E. Mechanisms of airway obstructiorRobin sequence: implications for treatment. Gkeflate Craniofac J.
1992 (3): 29:224-231.

Figura 3 —Tipos de obstrucao respiratoria apresentados @eterite com Seqiiéncia de Robin (with permission).

Observamos até aqui a questdao multifatorial do meee de obstrucdo das vias
aéreas relacionado a anormalidades anatdbmicas ddibné com diminuicdo efetiva da
capacidade do musculo genioglosso de dar suptirigua e a orofaringe.

O tratamento clinico dessas criancas € facilmergalizado através do
posicionamento da crianca em prono. Alguns autsugerem que a melhora da crianca na
posicdo prona se deve ndo somente a forca da gdavidnas também a hiperextensdo do
pescoco. Porém, quando essa internacdo ndo prdhérmepode ser indicada a intubacao
nasofaringea (Marques et al 2001).

A intubacdo nasofaringea (INF) é sugerida como fdate de tratamento clinico
nos casos com grave dificuldade respiratoria, sefidaz principalmente nos lactentes com
tipo 1 de obstrugéo respiratoria (Sher 1992 e Mesat al 2001).

O tratamento cirargico denominado de glossopexigaéo na literatura desde 1911.
Douglas (1946) popularizou o conceito da adesédindaa ao labio porém, as complicacbes
apresentadas por esta técnica e a pouca eficagiaasos mais graves, tém contra-indicado
seu uso, principalmente em casos de grave obstragpmatoria.

A gastrostomia € indicada em lactentes com disfggiave e principalmente em

casos sindrémicos ou com problemas neurolégicosr (B¥92 e Marques 1995).
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A avaliacdo com auxilio da nasofaringoscopia, pardipo de tratamento e
diagnéstico do grau de obstrucéo do lactente comreQ grande importancia, classificando-
osem 1, 2, 3 e 4 conforme descrito acima.

Segundo Marques et al (2001), o tipo 1 de obstruedpiratoria tem como causa
principal a ptose lingual e € o mais comum encdotnaa SRI. As manifestacdes clinicas
podem ser tratadas com o posicionamento em pron&iE® casos em que permanece 0
desconforto respiratério com cianose, retracdoldaufa ou intercostal retroesternal, apnéia
ou saturacdo de oxigénio menor que 90%, tanto patipo 1 quanto para o tipo 2 de
obstrucdo, é indicada a intubacdo nasofaringd&auntilo-se a canula nasofaringea (CNF).
Os casos com tipo 3 ou 4 de obstrucéo respiragdakguns tipo 2 geralmente associados a
sindromes ou multiplas anomalias congénitas ndagassle intervencdes cirirgicas como a
tragueostomia e/ou gastrostomia.

Nassar et al (2006) e Marques et al (2001) cormtuique, tanto as dificuldades
respiratérias presentes na SR, quanto as alimentanerecem a atencdo da equipe

interdisciplinar.

2.2 MODALIDADES DE TRATAMENTO NA SRI

2.2.1 Tratamentos das dificuldades respiratérias

2.2.1.1 Tratamento postural

O obijetivo principal do tratamento € aliviar o dadorto respiratério e melhorar as

condi¢gBes alimentares. O alivio do desconfortoirapio leva a melhora na dificuldade

alimentar.
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Takagi e Bosma (1960) descreveram 0 mecanismo deutt#io na posicao
supina e prona em criangcas com SR, através de exime@deofluoroscopia. Citam
melhoria do mecanismo de aspiracdo de secrecOas piels aéreas inferiores na posicao
prona e da habilidade para coordenar acdes da hats@ da mandibula e da lingua
Acrescentam que a melhora da respiracdo ndo fomesde atribuivel a posicao, e sim a
extenséo cervical.

Existem problemas associados com a posicdo, pabsaucao respiratéria nas
criancas pequenas pode passar despercebida. @Gostr@pnéia, especialmente em neonatos
muito pequenos, sdo usualmente silenciosas. Estridpiratorio pode ndo estar presente ou
ser intermitente (Sher 1992).

Os sinais clinicos da apnéia obstrutiva sao: rétragubesternal, supraesternal e
retracdo intercostal. As retracfes subesternal peassternal podem ndo ser percebidas
quando o bebé estd em posicao prona. A retrac@astal nem sempre é bem identificada
na posicao supina, isto é, o bebé deitado de bgpaga cima demonstra estar ventilando por
causa da observacdo da movimentacdo do térax, &wasstar ocorrendo troca de ar (Sher
1992 e Singer e Sidoti 1992).

O objetivo principal do tratamento € a manutencaopdrmeabilidade das vias
aéreas. A hipoxia croénica com retencdo dee®@ aumento da resisténcia vascular pulmonar
podem causar o cor pulmonale, além de que as aepetidas de cianose podem levar a
hipoxia cerebral (Freeman e Manners 1980).

Indica-se, para os lactentes com SRI com tipo 12 ale obstrugédo e com leve
dificuldade respiratoria, o posicionamento em pe¢aoa (figura 4), porque melhora a

respiracdo devido a extensédo cervical e, consegjidente, a abertura das vias aéreas.
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Bachega et al (1985) e Caouette-Laberge et al jIr@®griram manter o lactente em
posicdo sentado para receber a dieta, diminuindisam de aspiracdo, favorecendo a

respiragcdo no momento da degluticdo.

Figura 4 — Lactente em tratamento postural — posicio PRONA
(com autorizacao).

2.2.1.2 Intubagédo nasofaringea

A intubacéo nasofaringea (INF) é indicada paratatnento dos casos de SRI com
tipo 1 de obstrucédo respiratéria, que apresent&ascfrequentes de cianose e apnéia, queda
de saturacdo de oxigénio (SgtQdesconforto respiratério com retracdo de fureutaagem
intercostal. A INF consiste na colocacdo de umalledde intubacédo orotraqueal de silicone,
cuja numeracao/diametro varia de 3 a 3,5 mm, ioziod 7 a 8 cm pela narina até a faringe e
cortada 1 cm para fora da narina, sendo fixada oreodnasal com uma estreita tira de
micropore (Figura 5). O posicionamento adequaddNfa pode ser conferido através da

nasofaringoscopia, pois esta deve estar posicigmaua acima da epiglote.
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Figura 5— Lactente com Sequéncia de Robin com intubacaafaréasgea (com autorizagéo).

2.2.2Tratamento das dificuldades alimentares

Os lactentes com SR apresentam, com frequénciauldddes alimentares que
podem inviabilizar a alimentacdo exclusiva poratial, necessitando da utilizagdo de sondas
alimentadoras para complementacdo da dieta. O assodda nasogastrica por periodo
prolongado (mais de 6 semanas) pode favorecer cendelsimento de refluxo
gastroesofagico patolégico, doenca a que ja estibispostos devido ao esfor¢co respiratorio
(Baptista 1996, Monteiro 1997, Dudkiewiez, Sekuialepiec-Jalosinska 2000 e Baudon et al
2002).

A dificuldade respiratoria pode levar a incoordémagntre sucgdo, degluticdo e
respiracdo, agravada muitas vezes pela glossopt@sdificulta a anteriorizagdo da lingua, a
gual atua no processo adequado de succédo. A peegariissura de palato proporciona déficit
na pressao intra — oral negativa, o que causa suceéiciente, refluxo nasal de alimentos,

favorecendo a bronco-aspiragao (Wolf e Glass 1992).
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No HRAC-USP, estudos foram realizados e desenwmvidcnicas facilitadoras da
alimentacdo (TFA), demonstrando que, com a aplcaigstas, € possivel em um curto
periodo de tempo, aproximadamente 7 dias, promavalimentacdo oral exclusiva. Isto
favorece a remocao da sonda, se a crianca estiggarado 70% do volume preconizado via
oral para a idade, ingeridos em tempo médio mener3§ minutos, sem intercorréncias, tais

COMo engasgos, cianose ou tosse (Nassar et al.2006)

2.2.2.1 Tecnicas facilitadoras da alimentacao

O lactente com SRI apresenta alteracfes que démoubu muitas vezes inviabilizam
a alimentacdo por via oral. As técnicas facilitadoda alimentacdo tém como objetivo
diminuir o tempo de uso da sonda alimentadora esemientemente, diminuir o risco de
desenvolvimento da doenca do refluxo gastroesajagie avaliacdo e orientacdo quanto a
aplicacdo das técnicas facilitadoras de alimentagédo ministradas ao AAC pela
fonoaudi6loga e depois acompanhada pela equip@fdereagem. Essas técnicas consistem
em: estimulagéo da suc¢ao ndo-nutritiva por meiasiode chupeta (Figura 6); massagem
para relaxar e anteriorizar a lingua (Figura 7)pcacdo da crianca em posicdo global
simétrica (Figura 8); bico de mamadeira longo, mamdm orificio um pouco aumentado (até
1mm) que favoreca a succédo (Figura 9); colocac¢dbicto exatamente em cima da lingua e
movimentacgdo ritmica do bico na cavidade oral deranprocesso de succéo (Figura 10),
bem como o treinamento e educacédo dos AAC, pamntnaidade dos cuidados em casa

(Nassar et al 2006).
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4 _—

Figura 6— Estimulacao oral ndo nutritiva com chupeta Figura 7— Massagem para anteriorizacéo da lingua
(com autorizacao). (comaizacao).

Figura 8 Hactente em posi¢ao global simétrica.

Figura 9- Bico de mamadeira longo e macio Figura 10— Técnica facilitadora da alimentacéo.
com furo 1 milimetro.
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Outra estratégia utilizada para facilitar a alirmgab oral da crianca, além das TFA,
€ 0 uso de uma dieta especial — dieta hipercal@@anitindo que o menor volume ingerido
pelos lactentes seja compensado pelo maior valgeético do alimento, contribuindo para a
recuperacdo nutricional e retirada da sonda o m@socemente possivel (Marques et al
2004).

Perez et al (2002) relataram que o volume ingesiddmente estava limitado pela
disfuncéo respiratoria e alimentar e que a diepeerbaldrica (féormula lactea acrescida de
triglicérides de cadeia média e polimeros de giirdsi responsavel pelo restabelecimento e

manutencao da condic&o nutricional.
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3 EQUIPE INTERDISCIPLINAR E SUA ARTICULACAO

A equipe interdisciplinar € composta por profissisnde diferentes areas, que
intervém no processo das etapas terapéuticas eathditacdo global do paciente com o
proposito de estabelecer, apds avaliacdes inieidiscussdo do caso, as etapas terapéuticas e
informar a familia. A manutencdo do vinculo equgdamilia € muito importante para
proporcionar orientacdes gerais sobre as etapagéigicas e o processo de reabilitacdo de
forma individualizada, bem como identificar as diag e as dificuldades sentidas pela
mesma.

Podemos definir o termo equipe interdisciplinar oanma relacéo de reciprocidade,
mutualidade, um regime de co-propriedade, podsibdo o didlogo entre as diferentes
disciplinas, levando a uma interacdo, condicdoestancial para um trabalho interdisciplinar
efetivo. Assim, a interdisciplinaridade e a colagdo entre as disciplinas ou setores
heterogéneos de uma mesma ciéncia caracterizaraldeinpensidade das trocas entre 0s
especialistas e pelo grau de integracao real, disaon atendimento global e unitario do ser
humano (Munhoz 1996).

No Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniaiscda USP/Campus Bauru a
proposta de trabalho e de equipe interdiscipliman ttomo principio a exploracdo das
potencialidades de cada ciéncia, da compreens#&ple&;ao de seus limites, mas acima de
tudo a diversidade e a criatividade O trabalho e@uipe se destaca pelas caracteristicas:
dialogo, respeito, colaboracdo, objetivo comum,fiaoga, ética, criatividade, motivacao,
competéncia, unido e compreensao ( Fontes E 1988).

Deste modo a dinamica da equipe interdisciplinaa vionhecer as particularidades

de atuacdo de cada membro da equipe, contribuiesta brma para o crescimento da equipe
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e ampliar a eficacia das acdes profissionais eedguyisa, colaborando para a obtencdo da
melhoria da qualidade de assisténcia integral gulesto paciente e sua familia.

O trabalho em equipe é indispensavel para umat@&ssia qualificada, ensino e
pesquisa, além de contribuir efetivamente no predarfamilia para as etapas terapéuticas e
para os procedimentos a serem realizados e estisudaparticipacdo efetiva nos cuidados
com o lactente.

Desta forma, o trabalho da equipe interdisciplim instituicdo encontra-se
integrado de forma coesa, com trocas de expergm®cionhecimentos entre seus membros
por meio de palestras e treinamento na busca den@pmento do conhecimento das
habilidades e atitudes, necessarias a um atendingésittal e eficiente (Cianciarullo 1996).
Estes conhecimentos s&o importantes para se alahona planejamento adequado,
favorecendo o desenvolvimento de habilidades do Aaa o desempenho dos cuidados
durante o periodo de internacdo bem como a codadeiem casa, contribuindo, assim para
diminuir o tempo de permanéncia hospitalar e redafpu evitar as complicagées que possam
acometer o lactente com SR.

Vinculada a equipe interdisciplinar, a enfermeirssuene uma funcdo vital e
emergente na educacdo do paciente e no planejapenat@ alta hospitalar, devido a énfase
crescente nos cuidados a crianca e oferece a omatle, baseada no conhecimento, para
coordenar os esfor¢cos que atendam as necessidaddaach¢cao dos AAC.

Luce et al (1990) reforcam a importancia que orendo autocuidado representa, as
suas vantagens em relagdo ao custo/beneficio,epandéncia do cliente, a diminuigdo de
tempo de internacdo e ao numero de reinternacoess@aternalizacdo da assisténcia e ao
estimulo da participacdo do cuidador, bem comaddlia. A atuacdo da enfermeira vem ao

encontro destas necessidades de ensino do autdcuida
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4 ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM NA SR

Discorrer sobre a nossa experiéncia e a praticastassial, utilizando os
conhecimentos adquiridos ao longo de alguns anog @@ encontro de uma necessidade
atualissima: a de descrevermos nao sé os fenénceno®s quais a enfermagem lida, mas
como os identificamos, e 0s homeamos, quais asgimslpara que se realize o cuidado de
enfermagem e quais os resultados obtidos comeveémigoes propostas.

Objetivando planejar de forma adequada os cuidadsspacientes com fissuras
labio-palatais e anomalias craniofaciais, ha 20sdi0 implementada a sistematizacdo da
assisténcia de enfermagem (SAE) baseada na Tewidlecessidades Humanas Béasicas de
Horta (Horta 1979) e na Teoria de Dorothea Oremerf©r1995). Atualmente todas as
unidades de atendimento a pacientes na instituigdém a SAE. A fase de diagndstico de
enfermagem na SAE foi incluida ha 8 anos com otiwbjele padronizar a linguagem que
utilizamos para nomear as necessidades de cuidigdesfermagem. A taxonomia da North
American Diagnosis Association 2005 (NANDA) nosmiiu descrever essas necessidades
de enfermagem. Horta (1979) e Vale (1999) referem g ensino para o autocuidado é
considerado e reconhecido como uma das funcOesfdoreiro. Dessa maneira, a Teoria de
Orem (1995) vem ao encontro dos nossos objetivos.

Mondini (2001), em estudo realizado utilizando @ffa& do Autocuidado de Orem
(Orem 1995), evidenciou a sua praticidade e eficaciensino-aprendizagem do AAC, vindo
ao encontro das necessidades da instituicéo.

O foco da assisténcia de enfermagem utilizando aseitos do autocuidado
possibilitam o estimulo a participacéo ativa daladior nas a¢des de cuidados ao dividir, com

o enfermeiro, a responsabilidade na implementagh®eucao da assisténcia.
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Assim, os lactentes com SRI e / ou anomalias cotagédevem ser minuciosamente
avaliados por uma equipe de enfermagem, a fim @stadelecer uma assisténcia adequada e
eficiente como desobstrucdo das vias area superifaeorecer uma via alimentar mais
adequada, posicionar em decubito que melhore Gpaespiratorio, avaliar o processo de
succdo e degluticdo (tosse, engasgos, cianoserglegiou generalizada), colaborando no
diagnéstico de disturbios da degluticdo e incentieaa dieta hipercalorica, visando ao
crescimento e desenvolvimento pondero-estrutusdatecriancas, favorecendo a melhora da
gualidade de vida, podendo assim evitar procedimsentirirgicos precoces e/ou
complicacoes.

As diferentes fases emocionais em que se encoraramidador e/ou familiares
poderdo interferir na capacidade de aprendizagemésmos bem como na manutencao do
binbmio mae-bebé, conforme os estudos de Drotat €1975), Klaus e Kennell (1978) e
Carreto (1981).

Pate (1987) descreve as responsabilidades do emfermo assistir a criancga,
entender a etiologia das diferentes sindromes lmeno @ de conhecer as etapas emocionais
em gue se encontra a familia, auxiliar o ajuste intervencdo adequadas promover a
despaternalizacdo da assisténcia e a participagaoudiador nos cuidados ao lactente,
durante o periodo de internagéo, preparando-osapata hospitalar.

A insercdo dos pais e/ou acompanhante durante iodpede internacdo e o seu
envolvimento no processo terapéutico € de fundahemportancia na dindmica das relagdes
com a equipe interdisciplinar, bem como na dindndes relacbes mae-bebé-equipe de
enfermagem. No HRAC-USP, o programa mée partiogpfmtinstituido em 1988 (Mondini e
Fontes C 1999), com a permanéncia do AAC e/ou ddadar ao lado de seu lactente no
hospital, periodo integral. Este programa tem fasidio a participacdo dos pais/cuidadores

nos cuidados e tem levado os profissionais a ter mova maneira de olhar para a familia,
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vendo-a ndo somente como cuidador, mas aquele ajubétn necessita de cuidados,
fortalecendo as relacdes e intervencdes da eqaipeoccuidador/familia.

A familia e/ou AAC desempenham um papel fundameptia minimizar o
sofrimento e auxiliar no cuidado, considerando tmmbém estdo passando por dor e
sofrimento (Beck e Lopes 2007).

Collet e Rocha (2004) reforcam que o foco do cuoddelve ser direcionado ndo so
para a crianga, mas para a familia, consideradadade primaria do cuidado, ampliando a
perspectiva do cuidado, capacitando-os para ddmo@ade nos cuidados da assisténcia no
domicilio. Compartilhar com a familia do lactentsaber da equipe de enfermagem e dividi-
lo é fortalecer o ensino e o preparo para o aullada, favorecendo o bindbmio agente de
autocuidado-lactente.

Considerando o numero reduzido de publicacdes smbrmiidados de enfermagem
aos pacientes com SRI, utilizando a Teoria de Orsse estudo vem contribuir para a
divulgacdo do conhecimento de enfermagem e increng assisténcia. Descreveremos a

seguir os cuidados de enfermagem aos lactente SBdm

4.1 CUIDADOS DE ENFERMAGEM AO LACTENTE COM SRI

A assisténcia de enfermagem busca, através do domdrdo e de sua pratica,
prestar cuidados importantes e imprescindiveisaaamento do lactente para a diminuicdo de
risco de aspiracdo, diminuicdo de regurgitacdo, itd&ntosse e engasgos bem como a
melhora do padrdo respiratério. Assim, as orieag@ensino dos cuidados de enfermagem
iniciam-se desde os cuidados basicos: higiene,dyanbcas, até os mais complexos como:
tratamento postural, estimulacdo oral através é@sdas corretas de alimentacédo de acordo

com as técnicas facilitadoras da alimentacao (Tdtigrvisionadas pela enfermeira, cuidados
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e manipulacdo da sonda gastrica para complementdgadieta, intubacdo nasofaringea
(INF), observacdes dos sinais e sintomas dos padedpiratorio e alimentar e os cuidados de
maior complexidade que sado: cuidados com a tratpreas envolvendo curativos, aspiracao
de secrecbes bem como as observacdes das possdmaicacdes; cuidados com
gastrostomia e fundoplicatura e, principalmentessamulacdo e o treinamento do AAC,
visanda sua participacéo nos cuidados duranteiodoede internacéo e preparando-o para a
continuidade desses cuidados em seu domicilio.

E necessario também o acompanhamento de exameteomnfares e diagnosticos.
Para tanto, a equipe deve estar estruturada eipagande forma a garantir recursos materiais
adequados e humanos especializados capazes deeofebservacao rigorosa, tratamento e
cuidados adequados ao lactente, bem como treinanantAAC, que contribuirdo para

diminuir e/ou evitar sequelas que interfeririamsea crescimento e desenvolvimento.

4.1.1 Cuidados de enfermagem com intubacao nasoiiagea (INF)

A intubacdo nasofaringea (INF) € a colocacdo de wéwrula de intubacdo
orotraqueal de silicone branco leitosa marca portaxe visa a melhoria do padréo
respiratério e, consequentemente, o favorecimeatsudcao e degluticdo. Este procedimento
€ indicado pelo pediatra e o enfermeiro orientagn@a ao AAC no que consiste a INF e
como proceder ao preparo da mesma para a sua daseg narina da crianca. O
procedimento para o preparo e introducdo da camasafaringea é relativamente simples.
Seguindo a indicacdo do pediatra quanto a numemga@nula, iremos juntamente com o
cuidador preparar o material a ser utilizado coménula nasofaringea, esparadrapo,

micropore e tesoura (figura 11).
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Figura 11 —Materiais utilizados para a intubacéo nasofaringea.

Apoés cortar a canula na rima indicada, deixa-s@xampadamente 1 cm maior,
coloca-se uma estreita tira de esparadrapo naimaizada para evitar que a mesma adentre a

narina (Figura 12).

Figura 12 —Canula nasofaringea sendo identificada, utilizesgdo-
uma tira fina de esparaddg@mais ou menos 8 cm.

Corta-se uma tira de micropore estreito com maimenos 5 cm e abre-o ao meio

deixando uma ponta sem cortar e o fixe na canudgai@®s 13 e 14).

Figura 13 —Micropore dividido ao meio para Figura 14 -Micropore aderido a canula
ser aderido a canula nasafedn nasofaringea.
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A canula encontra-se pronta para ser introduzidzanaa (Figura 15).

Figura 15 —Céanula nasofaringea pronta com o micropore.

Lubrifica-se com vaselina ou 6leo (em pequena dgat) e introduz-se na narina

até a faringe (Figura 16), fixando a canula aoa@aesal com micropore.

e 5 2 R

Figura 16 —Canula introduzida na narina.

A canula nasofaringea introduzida na narina deperénanecer por 24 horas para
promover a dilatacdo da mesma e adaptacdo daaridpds esse periodo devera ser retirada
para higienizagdo, que deve ser feita com aguamerre passando em seu interior uma
escovinha bem fina e/ou uma haste como a do cetomtirando-se parte do algodéo de suas
extremidades com o objetivo de remover secrecOoepgssam estar aderidas em seu interior

(Figura 17).
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Figura 17— O movimento da linha durante a expiracao ingica
permeabilidade da canula nasofaringea.

Reintroduzi-la, verificando a permabilidade venfitea da mesma, utilizando uma
linha de gase (Figura 18); proceder a retirada esnma para higienizagdo de 2 ou 3 vezes ao
dia ou mais se necessario. Portanto, o treinan@dmtBAC sé se iniciara 24 horas apos a

introducéo da CNF.

Figura 18 —Realizando a higienizagéo da canula nasofaringea
com haste de cotonete com pouco algodao.

4.1.2 Cuidados de enfermagem com sonda nasogasdric
A sonda nasogastrica € indicada quando o lacteptesenta dificuldades no
processo de degluticdo e respiracéo, que podegagsadas por amadurecimento inadequado

e/ou anomalias das estruturas responsaveis palegamde succdo e degluticdo Sher (1992).
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A administracdo de dietas por gavagem, sonda nsismga(SNG), a enfermeira ira
orientar o AAC sobre a necessidade da mesma, erpass sonda conforme técnica
preconizada e descrita em protocolo da Instituigocenfermeiro ensinarda o AAC como
maneja-la, ou seja, estar atento a marcacao fitaasma, verificar residuo gastrico antes de
cada administracdo da dieta, preparar o equipo atieta a ser administrada sem deixar
presenca de ar na sua extensao, instalar a dietatrelar o gotejamento.

Assim o enfermeiro orientara o AAC a verificar onm® da crianca constante no
frasco de dieta e a quantidade; preparar o equipplando-o ao frasco e deixando a dieta
fluir para dentro do mesmo vagarosamente para néarear até este estar totalmente
preenchido, verificar se ha presenca de residunig@autilizando uma seringa, acoplando a
mesma na extremidade da sonda e aspirando sem f@eaouver residuo gastrico presente,
avisar a enfermeira e reintroduzi-lo, instalar aipq da dieta e controlar o gotejamento de
forma a ndo ser muito rapido nem muito lento. Qlasgio: quando o residuo gastrico for
maior que 20% da dieta, este deve ser descontadiiettaque esta no frasco (Figura 19)

(Dreyer e Ferraz 2003).

Figura 19— Lactente em tratamento, recebendo dieta
por sonda nasogastrica.
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4.1.3 Cuidados de enfermagem no tratamento postura

O tratamento postural é indicado quando a crianp@santa leve dificuldade
respiratoria e alimentar e para contribuir para imirdlicio do quadro de refluxo
gastroesofagico como regurgitacdo frequentes e/6mites, além de favorecer a
movimentacdo da lingua e mandibula, e manutencéexismsao cervical (Marques et al,
2001). O enfermeiro orientara o AAC, salientandmportancia da manutencao do lactente
em decubito elevado e em posicédo prona (FiguraR@je-se utilizar a tdbua anti-refluxo,
presa a cabeceira do berco ou uma espuma propaaspa, firmando-se o lactente com um
suspensorio tipo fraldréo, lembrando que € imptetamlocar um suporte para o lactente
tocar os pés, manter a elevacdo durante as tramas fpgienizacdo, utilizando-se um

travesseiro ou um rolinho sob a cabeca do lactente.

Figura 20— Lactente em tratamento postural (com autoriZacao

4.1.4 Cuidados de enfermagem na realizacdo dasnémas facilitadoras da alimentacéao

Quando indicado técnicas facilitadoras da alimédaca enfermeira dara
continuidade as orientagdes iniciais ministradda fmnoaudidloga, acompanhando o AAC

durante a alimentacao do lactente. O lactente egta® monitorizado com oximetria de pulso.
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O enfermeiro ir4 orientar e observar 0 modo comdAC segura o lactente, reforcando a
importancia de fazé-lo de forma organizada; \eaifise 0 AAC esta realizando a massagem
para anteriorizacdo da lingua de forma correta; dsochupeta para estimulagcdo néao-
nutritiva; verificar se tamanho do furo do bicordamadeira, e/ou chuquinha, esta adequado;
verificar a densidade da dieta e gotejamento danaesolocacédo do bico sobre a lingua;
observar tempo de ingestdo; presenca de tosse exlgasgos, cianose perioral e de

extremidades, respiracéo ruidosa durante a oferta.

4.1.5 Preparo para a alta hospitalar

A educacdo do AAC e o planejamento para a altaasfectos imprescindiveis e
vitais para a elaboracdo do plano das a¢fes darcemd enfermagem. A énfase nos cuidados
domiciliares visa diminuir a permanéncia no hosptas provaveis complicacées de uma
internacdo prolongada. Qualquer internacdo é esines para a crianga e sua familia e pode
gerar: inseguranca emocional, medo do desconhedao,stress da separagao, incertezas
guanto ao tratamento e recuperacdo. Tudo istodagaa ansiedade da familia e consequente
fragilizacdo da crianca (LadeBaucher 1992). Destaaina, o foco de atencao tem mudado e
deixa de ser somente centrado na crianca, passagmlver o cuidado também centrado na
familia.

Callery e Smith (1991) tém discutido o papel das pado enfermeiro na assisténcia
a crianca hospitalizada, recomendando que estasrsem efetivamente envolvidos no
cuidado do filho hospitalizado. Hostler (1991) @ que a implementacdo desta forma de
assisténcia requer mudanca de atitude da famdi@seprofissionais da saude bem como na

visdo da alta hospitalar.
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Marra et al (1989) definem a alta como uma condigée permite a saida do
paciente do hospital. A alta engloba todas as ¢dedipelas quais o paciente pode deixar de
permanecer sob os cuidados da instituicdo e passareber em casa a continuidade de seu
tratamento. Quanto mais precoce for a alta, mais &l@aborado deve ser 0 preparo para a
mesma.

Baker et al (1989), Ladden (1990) e Bernbaum e{18B89) afirmam que o
nascimento de uma crianca com necessidades espaitegaa o0 ciclo de vida familiar. A alta
muitas vezes nao significa que a recuperacio deraasteja completa. As vezes ocorre a
mudanca do local de recuperacdo do paciente, gotalogara o domicilio. Nessas condi¢des
uma quantidade maior de energia fisica e emociénalquerida dos pais por 24 horas. A
exaustdo e o sentimento de isolamento podem fazer gesse processo, dispensando todo o
tempo para este cuidado. Outros problemas podefin eoiwo: diminuicdo da atencdo a
outros filhos; diminuicdo de atividades sociais & ldzer; problemas financeiros que,
associados aos outros fatores podem gerar discéodjagal e disputa de atengcdo entre 0s
membros da familia.

O enfermeiro avalia as necessidades de conhecirderA@C e o nivel de prontidao
dele para aprender e assim estabelecer prioridaedHsticas para elaborar um plano de alta.
O cuidador deve estar apto para assumir os cuidgdesgarantam a continuidade da
terapéutica a crianca apoés a alta hospitalar.

Uma avaliagéo preliminar da familia e do AAC sahi@mpreensdo, conhecimentos
e experiéncias requeridas para o cuidar € essgraila educacdo permanente. A avaliacdo
individual do AAC é o melhor caminho para reunidds e conhecer as necessidades de
aprendizagem e desenvolver habilidades especifiteaa a manutencdo terapéutica. Os
lactentes com SRI que irdo para casa com sond@dastsoa e/ou INF e/ou TFA precisam

que o AAC receba as orientacdes e treinamento adegu capacitando-os para manter os
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cuidados e evitar efeitos adversos ao tratamemtwnéernacdes desnecessarias. A fim de
facilitar o controle da sequéncia de cuidados rscexs a serem exercidos pelo AAC
elaborou-se um plano de cuidados tipo chek-lish gatregar ao AAC no momento da alta
hospitalar (Anexo 1). O plano contendo todos osgmdos cuidados, € entregue para o AAC,
solicitando que 0 mesmo preencha-o e anote asvpassiificuldades encontradas enquanto
em seu domicilio, trazendo-o no retorno. No retantulatorial, quando o plano da alta é
confrontado, podemos ter um parametro de avaliagéo proprio AAC, ou seja:
preenchimento completo e bom estado geral do lkectem complementam naturalmente;
preenchimento completo e lactente apresentanddepnab poderéo indicar que houve falhas
nos cuidados e preenchimento do check-list toreomsra formalidade para cumprir uma
solicitacdo, o AAC ndo apresentara neste casoamhfiade. No primeiro caso, conclui-se
pela competéncia pratica do AAC, enquanto que garsi se estabelece alguma suspeita
sobre esta competéncia 0 que, todavia, ndo dewglicar em julgamento sumario, cabendo
ao enfermeiro dialogar com AAC de forma a firmar um conceito sobre o ocorridag
podera ser até mesmo consequéncia de falha de wamd@m na orientacdo oferecida pela

enfermagem ao AAC.
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5 FUNDAMENTACAO TEORICA

5.1 TEORIA DO AUTOCUIDADO DE DOROTHEA OREM

Para este estudo utilizou-se a teoria de autocaidaddorothea Orem (Orem 1995),
que vem sendo muito aplicada pela enfermagem rearpesquisa e administracdo. Foi
utilizada pela pesquisadora, que identificou sueaefa no ensino-aprendizagem do AAC
através do programa de orientacdo pre, trans eogErstorio de fissuras labio-palatinas.
Mondini (2001) reforca que a teoria do autocuidadsponde as necessidades atuais do
HRAC-USP por permitir e incentivar a implementagho autocuidado no preparo da mae
e/ou cuidador, designado como agente de autocu{@s®l®) para cuidar do lactente.

A orientacdo e 0 ensino para o autocuidado sasidenados e reconhecidos como
uma das func¢des do enfermeiro dentro da equipattiegHorta 1979 e Vale 1999).

O conceito de autocuidado na enfermagem surgiu sfed@s realizados pela
enfermeira Dorothea Orem (Orem 1995). A autorandefiutocuidado como a pratica de
atividades que individuos pessoalmente iniciam semm@enham em seu proprio beneficio
para manter a vida, saude e bem-estar. Normalmauaigfos cuidam de si proprios
voluntariamente. Bebés, criancas e pessoas idasas, alteracbfes de saude requerem
assisténcia nas atividades de autocuidado (Orerd).1B8bés e criancas requerem cuidados
de outras pessoas porque eles estdo em um esté&gioce de desenvolvimento fisico,
psicolégico e psicossocial. As pessoas idosas,ddev idade avancada e doencas
degenerativas, podem requerer assisténcia de cuigarctial ou total em atividades de
autocuidado.

A Teoria de Orem esta inter-relacionada com a mestieacdo da assisténcia de

enfermagem (SAE). Ambas sdo um meétodo cientificoremlucdo de problemas de
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enfermagem dos paciente/clientes, implicita emsa@asuas fases - historico, diagnéstico,
prescricdo e evolucdo de enfermagem — passos (erfeomeiro segue para assistir 0s
pacientes em suas necessidades e proporciona peed@i enfermagem norteamento da
assisténcia que exige do profissional enfermeisoaresponsabilidade e competéncia legal
conforme lei do exercicio profissional.

Fontes C (2001) afirma que o processo de enfermagam método de identificacdo
e resolucdo de problemas. Os seus componentes-dd@vea fase de identificacdo de
problemas, envolvendo o “assessment” e o diagmosie enfermagem (DE), fase de
resolucdo de problemas envolvendo a projecao dodtados, intervencdo de enfermagem e
avaliacao dos resultados. O “assessment” é o moakscoletar as informacdes basicas para
julgar as necessidades de cuidado. O diagnosticenfliermagem prové o foco para o
estabelecimento dos resultados desejados e deveanatecisdes a respeito de quais
intervencdes sao indicadas, portanto sdo indicaddes necessidades de cuidados de
enfermagem da pessoa ou grupo que esta sendo ecufdddE também prové o foco para a
avaliacdo diéria do progresso do paciente, mostraacha necessidade de se rever o plano de
cuidados. A fase de intervencdo de enfermagem wmvol alivio e/ ou resolucdo dos

problemas ou reducgéo dos fatores de risco no aasdidgnosticos de enfermagem descritos.

5.2 A TEORIA DO DEFICIT DE AUTOCUIDADO

A teoria de Orem, denominada Teoria do Déficit deaguidado (Orem 1995), é
composta por trés outras teorias que se encontrtemrelacionadas:
a) Teoria de autocuidado que descreve e explica pavcautocuidado é necessario

para a saude e bem estar da pessoa;
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b) Teoria de déficit de autocuidado propriamente, ditgplica quando e porqué a
enfermagem € necessaria para ajudar as pessoas e
c) Teoria de sistemas de enfermagem que explica @mafermeira se organiza

para ajudar as pessoas em funcao de sua estrudoindéegido de sua pratica.

5.2.1 Conceitos de déficit de autocuidado da teari

A teoria de Enfermagem do Déficit de Autocuidadménposta por cinco conceitos
basicos relacionados (Orem 1995):

a) Acdes de autocuidado: pratica de atividadesoguadividuos iniciam e realizam
para seu proprio beneficio com o objetivo de masuervida, saude e bem-estar. As praticas
de autocuidado sé&o condutas aprendidas e detemsinaela cultura do grupo ao qual
pertence o individuo e que, neste estudo, refeeeraes agente de autocuidado (AAC),
representado pela mae e/ou pessoa significatieagparnanca,

b) Capacidade de autocuidado: conjunto de hab#ésladdquiridas que séo
especificas para a realizacdo do autocuidado, se&ueferem ao modo de cuidar do agente
do cuidado dependente (méae e/ou pessoa signiigadiviim de se tornar independente. Para
desenvolver esta habilidade, o AAC precisa envedeee querer realizar as acbes e esta
sujeita aos fatores condicionantes tais como idageeriéncias de vida e fatores
socioculturais.

c) Demanda terapéutica de autocuidado: conjuntoatidas necessarias de cuidado,
em momentos especificos ou durante um periodordpoteNo presente estudo, consistem
nos cuidados necessarios identificados e aprengidlms AAC, para atender 0s requisitos
universais de cuidados e dos desvios de sauddahgaicom SRI, para manter a saude e o

bem-estar.
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d) Déficit de autocuidado: elemento principal darieg expressa e desenvolve a
razao pela qual as pessoas necessitam do enferraepode ser parcial ou completo. O
parcial se limita as incapacidades de satisfazeounaarios requisitos de autocuidado, e o
déficit completo é a incapacidade total para satesfa demanda de autocuidado.

e) Sistema de enfermagem: habilidades da enfermage proporcionar a atencao
por completo, ou suporte educativo que ajude o AAgDperar as deficiéncias de autocuidado

relacionadas com a saude da crianca.

O Sistema de Enfermagem, segundo Orem (1995) mode s

a) Totalmente compensatério — caracteriza-se pelacggituem que o paciente esta,
incapacitado de realizar acdes de autocuidado aqujanme locomocdo autodirigida e
controlada, podendo ou ndo ser mantida a capaciapggamento;

b) Parcialmente compensatorio — caracteriza-se pelacgio em que o enfermeiro e
0 paciente executam acdes de autocuidado e possamanidade de julgamento acerca das
mesmas e

c) Apoio-educativo — 0 paciente ou o AAC consegue abegce pode aprender e
executar acbBes de autocuidado, adquirindo conhatisiee habilidades através das
informacgdes e treinamentos dados pelo enfermeraauxiliardo em seu autocuidado.

O Sistema de Enfermagem de apoio-educativo é aguetefoi utilizado para
desenvolver o programa de orientacdo e treinansaiiee os cuidados com o recém-nascido
com SRI, objetivando orientar e ensinar habilidadescuidados aos AAC em relacdo ao
recém-nascido durante o periodo de internagéo tapdo-os para o cuidado e preparando-o0s
para a continuidade dos cuidados em sua volta aocdim, tornando os agentes de AAC

independente.
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5.2.2 Os requisitos de autocuidado

Dentre os requisitos de autocuidado, Orem (1998jrdee:

a) Universais: basicos e vitais a todos os seresgmhas (manutencdo de ar, agua;
alimentacdo; manutencdo de balanco entre soliddateeacdo social, entre atividade e
descanso; prevencéao de risco de vida; funcionaneedésenvolvimento adequado, bem-estar
social e desejo humano de ser normal) que, naceriaom SRI encontra-se alterado em
decorréncia da triade: micrognatia, glossoptosmed palatina.

b) De desenvolvimento: que se referem aos procelgsdesenvolvimento, condigcdes
e eventos proprios da vida e

c) Requisitos de autocuidado por desvio de salde:sg relacionam a defeitos
genéticos e de constituicdo, desvios estruturaisidnais e as medidas diagndsticas e de

tratamento destinadas ao lactente com SRI.

5.2.3 Fatores condicionantes basicos

S&o os fatores internos e externos aos individyes afetam ou podem afetar suas
capacidades para o autocuidado, ou a quantidadalidage de autocuidado requerido. Estes
fatores sdo: idade, sexo, estado de desenvolvimesdtado de saulde; orientacdo
sociocultural; sistema de saude; sistema familgtirdo de vida; fatores ambientais e
disponibilidade e adequacédo de recursos. Estegefatpodem influenciar direta ou
indiretamente o AAC ou pessoa significativa patactente com SRI em suas capacidades e
acOes para o autocuidado.

Orem (1995) afirma que o AAC caracteriza-se pefsac@ade para realizar acoes,

reconhecer e encontrar a demanda terapéutica deualddo, desenvolver conhecimento e
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habilidades, identificar as necessidades do ousjoidar a alcancar o autocuidado. A fungéo
basica do AAC e do cuidado dependente é a capaceldisposicdo para manter o bem-estar
e a existéncia humana.

A capacidade para o autocuidado encontra-se davidid disposicdo e capacidades
fundamentais para realizar os cuidados. Os compesi€le poder sdo as acdes do cuidar com
as quais o enfermeiro possibilita a participacadeaafAC, dividindo com 0os mesmos as
responsabilidades pelos cuidados e tratamento ctenta, estimulando ativamente essa

participacao.

5.2.4 Articulagéo entre o processo de enfermagem de Wanddorta e a teoria de

autocuidado

Podemos fazer uma articulagéo entre o processmfgenegem de Horta (Horta
1979) e a Teoria do Déficit do Autocuidado de Orgmem 1995). Ambas defendem o
processo do cuidar em enfermagem seja ele totatiapae/ou educativo, visando ao
atendimento das necessidades humanas basicas cobjetovo de tornar o agente de
autocuidado independente desta assisténcia, pordoeensino do autocuidado (Orem 1995,
Horta 1974).

Na teoria do déficit de autocuidado de Orem (Or886), o sistema de enfermagem
encontra-se dividido em trés niveis de dependéecieepresenta 0s papéis a serem
desenvolvidos pelos enfermeirostd@almente compensatériefere-se ao cuidador que nao €
capaz de executar as acbes do cuidar, neste casemneiro assumiria os cuidados. O
parcialmente compensatoriefere-se aquele utilizado pela enfermeira nosgiros dias de
admissao do lactente. O cuidador apresenta aciésda para o cuidar, relacionada ao
estresse da hospitalizacdo, adaptacdo e ao destoeh® da patologia do lactente. O

enfermeiro inicia as orientacfes gerais da rotirexecuta juntamente com o cuidador as
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acOes de cuidados, orientando e treinando o me<inaivel apoio — educativo, quando
enfermeiro apds as orientacdes e treinamento diadoi, observa e avalia se o cuidador esta
apto e/ou habilitado para as ac¢des do cuidar, pamntinuidade dos cuidados em domicilio.
Horta (1979) refere que Ciéncia e Teoria ndo sateoaplativas, mas sim a realizacao pratica
das acdes do cuidar, envolvendo a vontade de pédsin o enfermeiro e /ou cuidador
devem dividir o poder, ou seja, poder este imglio#s acdes do cuidar, do filho doente ou
mesmo de se cuidar.

E necessario que os profissionais de satde ddsanvhabilidades para conviver
com a familia e / ou cuidador em situacdo de dqdegabrando que este processo provoca
mudancas no ciclo de vida familiar.

Para a efetivacdo do ensino-aprendizagem € neigessarstruir e compartilhar
saberes entre o enfermeiro e os familiares, a famppor limitacbes da extensdo da
participacdo dos mesmos nas aclOes de cuidar eqgimmgemente na divisdo do poder
(Callery, Smith 1991).

Na Instituicdo, o programa mae-participante ja @ wealidade com a permanéncia
do AAC ao lado de seu lactente em periodo integeglgindo uma nova forma de
organizacdo da assisténcia de enfermagem. A m&a pagalizar os cuidados basicos ao seu
lactente, bem como alguns cuidados especificos garantinuidade dos mesmos em seu
domicilio. A medida que ocorre o treinamento da np@® meio do sistema ensino-
aprendizagem, percebe-se que esta passa a tepodaisem razdo da pratica das a¢fes de
cuidados. A mée e /ou AAC é a pessoa que prestantiebdas acdes de cuidados e esta
presente com o lactente a maior parte do tempajosegne ela acompanha o processo

diagnostico-terapéutico em sua totalidade (ColDé42.
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Orem (1995) refere que é preciso identificar asac@@ades humanas e que esta ira
aumentar o poder de realizacdo dos cuidados, tonavidente as operacbes para O

desenvolvimento do autocuidado, vindo confirmaafasnacfes citadas acima.

5.3 CLASSIFICACAO SOCIO-ECONOMICA

A fim de compreender melhor o AAC para elaborar lang@ de cuidados, é
necessario conhecer a sua classificacdo socioedammd@ncultural, sendo que estes dados
fazem parte dos fatores condicionantes basico® ¢gdem interferir no processo de ensino-
aprendizagem do cuidador. Para isto foi utilizadsistema de classificagdo em uso na
Instituicdo, e elaborado por Graciano (Graciano6)l99ue consiste em uma pontuacao
relacionada a critérios avaliativos caracterizagels renda e fatores determinantes como
profissdo, educacdo, habitacdo e numeros de memte®mdtando nas categorias: baixo
inferior; baixo superior; médio inferior; médio sujr e alto.

Esta classificagdo oferece subsidios relativos mardes minimos domiciliares
necessarios ao desempenho de cuidados com a creangas ajuda a interpretar as
necessidades de cada agente de autocuidado, gaaaequipe possa tragar o planejamento da

assisténcia de enfermagem.
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6 OBJETIVOS

Utilizando o referencial Tedrico de autocuidado [Derothea Orem, o0 presente
estudo tem como objetivo:
1 - Avaliar a capacidade de autocuidado do ageeteawto cuidado (AAC) quanto a
manipulacdo dos trés procedimentos mais utilizpdoa o tratamento do RN com Sequéncia
de Robin isolada, internados na Unidade de Cuidgdpsciais:
a) intubacéo nasofaringea (INF),
b) sonda nasogastrica (SNG) e

c) cuidados técnicos com alimentacéo (TFA).

2 - ldentificar o tempo em dias que o AAC levou gaquisicdo da capacidade de
Autocuidado para INF, TFA e/ou SNG, apos treinamertucativo oferecido pelo
enfermeiro, correlacionando-os com as variaveiglrdgdcio-econdmico, escolaridade, idade

do cuidador, nimero de filhos e estado civil.
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7 METODO

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica ersqisa do Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da USP driBaS&o Paulo, para avaliacdo e
aprovacao (anexo 2). Trata-se de um estudo pragpeavaliando as capacidades dos AAC
de lactentes com SPR atendidos na UCE com relagéiindulacéo oral, técnicas facilitadoras
da alimentacao (TFA), alimentacédo por sonda nasigggSNG) e manipulacdo da canula

nasofaringea (CNF).

7.1 CAMPO DE REALIZACAO DO ESTUDO

Estudo desenvolvido na UCE do Hospital de Reab#dta de Anomalias

Craniofaciais da Universidade de Sédo Paulo (HRA®S

7.2 AMOSTRA

A amostra constituiu-se de 31 agentes de AAC acohgralo seu lactente com SRI
internado na UCE em esquema de mae participantantéuo periodo de marco de 2006 a
fevereiro de 2007, que aceitaram participar do destiapds assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (anexo 3) e di@ ck informacdo ao sujeito de pesquisa

(anexo 4).
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7.2.1Critério de inclusao

Foi considerado como critério de inclusdo o AAC éne#ou cuidador) de lactente
com SRI, internado na UCE para tratamento com ag@b nasofaringea (INF), dieta por
sonda alimentadora (SNG) e/ ou com estimulacdoatral’és das técnicas facilitadoras da

alimentacéo (TFA).

7.2.2 Critério de exclusao

Foram excluidos do estudo os lactentes com SR @uinosnes associadas e/ou que
tiveram indicacdo de procedimentos cirdrgicos: rgashmia com ou sem fundoplicatura e

tragueostomia.

7.3 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Para atender aos objetivos propostos, foi elabotadoquestionario baseado em
Backscheider (1974) e Nunes (1982) que afirmam aseravaliacdes fisicas, mentais e
motivacionais importantes para avaliar as capaesiad AAC para o autocuidado. Segundo
Nunes (1982), o objetivo de seu trabalho foi aprsaim levantamento das capacidades dos
pacientes diabéticos para a realizar o autocuidadestabelecer um referencial para a
assisténcia de enfermagem. Esta mesma escalailipadda nesta pesquisa com algumas
adaptacOes de acordo com as necessidades dodactentSRI, de modo que atenda os 3
(trés) procedimentos mais utilizados para o tratamdNF, SNG e TFA. E subdividido em

trés partes: A, B e C.
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A escala utilizada por Backsheider (1974) e adappadia nossa realidade contempla
as necessidades de cuidado do lactente com SRBkot® sobremaneira para o preparo,
treinamento e supervisdo do AAC através do deseinvehto da aprendizagem para a
realizacdo desses cuidados em seu domicilio, \andencontro da definicdo de competéncia
(Nunes 1982).

A parte A do questionario de coleta é constituidalddos de identificacdo do AAC
e seus fatores condicionantes e identificacdo aernte (anexo 5).

A parte B do questionario destina-se a avaliac#al gas capacidades essenciais ao
controle terapéutico do AAC (Anexo 6) e foi aplioador ocasido da alta hospitalar do
lactente, para avaliagdo da capacidade do AAC quans cuidados necessarios a este
lactente, sendo composta de avaliagcdo da Capackad® (CF) englobando visao, tato,
destreza manual e agilidade (itens 1 a 3 e sub}itpmanto a habilidade de manipulacéo dos
equipamentos necessarios para manutencdo do regiiapeutico de AAC do lactente com
SRI; a capacidade mental (Cme) (itens de 4 a Ntendo as habilidades mentais necessarias
a manutencdo do regime terapéutico dos lactentes SRl, como: leitura e contagem,
memoéria e aprendizado, minimo de atencdo, discaigdim e classificacdo de eventos
especificos; a capacidade motivacional (CMo) (igm8 a 12) do AAC englobando subitens
relacionados a auto-imagem, auto-estima, vontadeseleocupar com o0 autocuidado,
autodisciplina, habilidade de trabalhar com o capsuas partes para organizacdo diaria da
vida e dos conhecimentos relacionados ao regirapéatico do lactente com SRI. Os escores
que foram atribuidos as alternativas do item 143variam de 0,0 a 1,5; nos itens 2, 6 e 7
variam de 1,0 a 3,0 e no item 5 variou de 0,0 a Q% escores atribuidos as capacidade
motivacionais e emocionais nos aos itens de 8vafdidm de 1,0; 2,0 e 3,0 correspondendo

respectivamente a nunca, pouco e sempre.
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Os dados finais com os escores da pontuacdo, featados no quadro das
capacidades essenciais ao autocuidado terapéulirtificando se o agente de autocuidado
esta inabilitado para o autocuidado (0 — 18), retzede treinamento pela enfermeira (19 -30)
e habilitado para o autocuidado (31 — 36) (anexo 7)

Para avaliacdo das capacidades de autocuidadtabmrada uma linha imaginaria,
demarcada com um total de 36 pontos, divididos eriv&8is, resultando na classificacdo do
AAC em inabilitado; parcialmente capacitado e capdo para desempenhar as atividades de
autocuidado com o lactente (anexo 8).

A parte C do questionario foi aplicada aos AAC eatla situacdo especifica:
lactente com INF, com dieta via oral com técni@asliftadoras da alimentacdo (TFA) e com
sonda nasogastrica (SNG) para dieta total e/ougbavisando determinar o tempo em dias

gue 0 mesmo levou para adquirir a capacidade dadoi(anexo 9).

7.4 PROCEDIMENTO DE COLETA DOS DADOS

A coleta de dados foi realizada em dois momentssntibs: durante o periodo de
internacdo apos treinamento do AAC e quando orgeteecebeu alta pediatrica a fim de
verificar a capacidade do AAC para a realizacaocda$ados em seu domicilio.

Parte A: dados para a identificacdo dos fatoresdicmmantes do AAC, sua
identificacdo e do lactenteDs dados foram copiladodo prontuério do lactente pela
pesquisadora e por uma enfermeira treinada pagafiest e complementadas por algumas
informacdes verbais dadas pelos responsaveis mtacmo momento da admissao na UCE.

Parte B: dados coletados e registrados atravédstavacao direta da pesquisadora
durante o periodo de internacao, referente a epaadaidentificacdo da competéncia do AAC

de lactente com sequéncia de Robin.
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Apos o AAC ter sido treinado pelo enfermeiro na J@Bgordou os trés principais
tipos de tratamentos para o lactente com SRI:netéo com INF; técnica facilitadora da
alimentacéao oral (TFA) e sondagem nasogastrica |$id administracao da dieta total e/ou
parcial. Foi avaliada a capacidade do AAC no lidam o lactente em cada situagcao
especifica descrita acima.

A coleta e registro dos dados referentes as cagesdessenciais ao autocuidado
terapéutico do AAC foi aplicado durante o periogarternacdo e quando da alta hospitalar
do lactente pela pesquisadora e/ou por enfernreireatla para tal. A pontuacao foi transcrita
para o quadro das capacidades essenciais ao aatdouierapéutico, dada de acordo com
cada um dos subitens das capacidades fisica (GFjtam(CMe) e motivacional (CMo)
(anexo 7).

Para avaliacdo das capacidades de autocuidadmdginada uma linha demarcada
com 36 pontos subdivididos em 3 niveis (anexo 8).

Assim existirdo 12 sub-itens que receberdo no madipontos cada um, totalizando
uma linha demarcada com 36 pontos. Esta linha tmirdcio no zero e seu término no
namero 36. A soma parcial da pontuacdo de cadaicapoie sera reportada a soma total de
pontos. O valor final da pontuagédo enquadrara € && um dos 3 niveis. Esses niveis serdo
denominados I, Il e lll.

No nivel I, o AAC esta inabilitado para realizacdado com o lactente na situacao
especifica (INF, SNG, TFA) e sua pontuacdo seréeeht— 18. No nivel Il, o AAC esta
parcialmente capacitado, necessitara de treinanpetdoenfermagem e sua pontuacdo estara
entre 19 - 30 e, no nivel Illl, o AAC estad capaaitgohra o cuidado, apresentard uma
pontuacgéo entre 31 - 36.

Objetivamos a aquisi¢cdo do nivel Il de capacidadeAAC para o cuidado com o

lactente através do processo de treinamento oflerpela enfermagem.
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Parte C: Item do instrumento que visa avaliar qoteem dias, que o AAC levou para
atingir a capacidade para o cuidado. Assim o erfieonra marcar o dia de inicio de treinamento

e o dia em que o AAC passou a executar o autocujokad cada procedimento (anexo 9).

7.5 INTERPRETACAO DOS DADOS

De acordo com a avaliacio do AAC e sua correspoadeontuacdo pela
pesquisadora, foram atribuidos escores de numar® dara cada sub-item especifico de cada
capacidade (F, Me e Mo), totalizando um escore @lgpdhtos e classificando o AAC de
acordo com a pontuacao em:

- Nivel I: capacidade insuficiente, inabilitado parAAC (escore =0 a 18)
- Nivel Il: AAC necessita apoio/treinamento pelo emfeiro (escore =19 a 30)
- Nivel lll: capacidade suficiente (escore = 31 a 36)

Os niveis |, Il e lll serdo os direcionadores paemacterizar a assisténcia de
enfermagem ao lactente e de treinamento ao AAC gquatecuidado, segundo o sistema de
apoio-educativo de Orem (1995).

A pontuacgdo obtida pelo AAC, além de direcionaragdes de enfermagem com
relacdo aos déficits do AAC, também sera utilizeolao critério auxiliar pelo pediatra para
avaliar a possibilidade de alta hospitalar do l#eteporque demonstraria a capacitacédo do

AAC para continuar com os cuidados ao lactenteandemicilio.

7.6 VALIDACAO DO QUESTIONARIO

Apo6s analise do referencial teérico de Orem fob@lado um questionario inicial

para o projeto de pesquisa Robin, baseado na esedackscheider (1974) e Nunes (1982),



7 Método 93

cadastrado no Conselho Nacional de Desenvolvim@rgntifico e tecnologicas (CNPq) por
Mondini e Fontes (2002) e refinado pelas mesmagraaitpara ser aplicado neste projeto.
Apesar de o questionario utilizado ter sido val@aeélas autoras, sentimos a necessidade de
confirmar se as alteracOes realizadas pela peslpuésaontemplavam as capacidades do
AAC do lactente com SRI a serem avaliadas. Fotapgb o método de validacdo aparente e
de conteudo

Segundo Polit e Hungler (1995), validacdo aparesigmifica verificar se o
questionario utilizado responde as necessidadepedgquisa em estudo. Neste estudo a
validacdo aparente tratou de verificar se as cdpdes de autocuidado do AAC adaptadas
pela pesquisadora seriam confirmadas pela visgoed®s com experiéncia na assisténcia
aos cuidados com lactentes com SRI. Para tanmfoonvidados a participar da validacao 1
pediatra e 5 enfermeiras com uma média de 15 anegpkriéncia na area.

Nunes (1982) realizou a validacédo interna do imsémto pelo coeficiente alfa,
computado através do Program —Testad de L. Backierhgl974) utilizou esta escala e
estabeleceu as necessidades de capacidades exmgidaso autocuidado em pacientes
diabéticos em todas as fases: fisica, mental evawinal, sendo posteriormente utilizada por
Levin (1978) e Fizgerald (1980) em programas deaciio em diabetes.

A validacdo aparente e de contetdo foi realizadadeis momentos distintos.
Inicialmente, na primeira etapa, foi enviada umataca cada perito solicitando sua
participacdo e colaboracdo no processo de validéag@xo 10), contendo coOpia da escala
(questionério), suporte tedrico e guia para validago questiondrio, para comentarios sobre
0 conteudo e possiveis sugestées (anexo 11 e 12).

A validagcdo de consisténcia interna dos itens eétesub do questionario ndo foi

realizada, uma vez que os itens foram adaptadesapagalidade das necessidades de cuidado
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com o lactente com SRI e por serem de menor comlplée em relacdo as necessidades de
cuidados do paciente diabético.

Reforcamos que o paciente diabético é um paciemencaior dificuldade de adeséo
ao tratamento, devido a seus habitos antigos seada vida em que se encontra, além do
aspecto emocional que contribui muitas vezes par@asadesao ao tratamento, o que pode
dificultar o aprendizado desse paciente. No casBAID do lactente com SRI, no entanto, o
aspecto emocional tende a favorecer o aprendizpds &r passado as fases iniciais, em
funcdo da contribuicdo para a manutencao do bindndie-bebé, o que justifica a utilizacao
deste instrumento ja utilizado ha pelo menos 3@ @&que ja passou por diversas validacbes
sucessivas, apresentando constantes bons resudizmodo de sua aplicacao.

Apoés a primeira analise da devolucdo da escalas{ignério), com as sugestoes,
foram realizadas as alteracfes propostas e re@svéans peritos para verificar a concordancia
ou ndo (anexo 13). Entédo, constatada a anuéndiadde os peritos, 0s questionarios foram

aplicados e seus dados foram tabulados.
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8 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Destaca-se a situacdo socio-econdmica dos AAC gestguisa, uma vez que todos
0s participantes pertenciam a classe socio-ecomdbdixa inferior, baixa superior e média
inferior. Por motivos praticos para facilitar a bs& estatistica, consideramos a classe baixa
inferior em “muito pobre” e classe baixa superioné&dia inferior em “pobres”.

Os dados obtidos foram analisados e comparadostéibulcdes dos escores, para
avaliacdo das capacidades do autocuidado atingelasagente de autocuidado (AAC) para
cada variavel independente, utilizando-se o tedteparamétrico de Mann-Whitney (Rosner
2006) e, para as proporcdes relacionadas ao terag guquirir o autocuidado com as
variaveis: INF; SNG e TFA, aplicou-se o nivel dgn#icancia de 0,05 pelo teste exato de
Fisher (Rosner 2006).

Os resultados foram apresentados em tabelas. Aksatle 1 a 6 correspondem a
caracterizacdo dos AAC e referem-se aos fatoregdi@onantes basicos, que podem afetar
suas capacidades para o autocuidado, ou a quakdgdantidade de autocuidado requerida.
As demais tabelas correspondem a distribuicdo dwseptis dos escores segundo as
variaveis: nivel socio-econémico, escolaridade, enas de filhos; idade do AAC; estado
civil, em relacdo ao tempo para adquirir 0 autoaddad para intubacdo nasofaringea (INF);
sonda nasogastrica (SNG) e técnicas facilitadoeaslinentacdo (TFA) e frequéncia do
tempo gasto pelo AAC para adquirir a capacidadewédado, utilizando-se a andlise de
valores em “p” do teste de Mann-Whitney, onde “@,85 foi considerado como significante

(Rosner 2006).
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Tabela 1 — Distribuicéo da frequéncia de agentesutiecuidado (AAC) conforme a idade.

ldade do AAC  TOTAL (%)

<25 12 38,70

25 |--- 30 10 32,25

30 ou mais 9 29,32
TOTAL 31 100

Tabela 2 — Distribuicdo da frequéncia de agentesitdeuidado (AAC) conforme o estado civil.

Estado civil TOTAL (%)
Sem unido consensual 24 77,41
Com unido consensual 7 22,58

TOTAL 31 100,00

Tabela 3 — Distribuicdo da frequéncia de agentesitdeuidado (AAC) conforme a escolaridade.

Escolaridade TOTAL %
1°. grau incompleto 9 29,03
1°. grau completo 3 9,67
2°. grau incompleto 6 19,35
2°. grau completo 8 25,80
3°. grau completo 5 16,12
TOTAL 31 100,00

Tabela 4 — Distribuicéo da frequéncia de agentastdeuidado (AAC) conforme o ndimero de filhos.

NUmero de filhos TOTAL (%)
1 13 41,00
2 13 41,00
3 9,67
4 3,22
5 3,22
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Tabela 5 — Distribuicdo da frequéncia de agentastdeuidado (AAC) conforme a classificacéo social.

Classe social TOTAL %
Bl 14 45,16
BS 13 41,93
Ml 4 12,90
TOTAL 31 100,00

Bl = classe social baixa inferior ~ BS =sskasocial baixa superior Ml = classe soci&diminferior

Tabela 6 — Distribuicio da frequéncia de agentastdeuidado (AAC) conforme a idade da crianca.

Idade da crianca na data da

0,
internacéo (dias) TOTAL (%)

15 ou - 10 32,25
16 |---| 30 11 35,48

>30 10 32,25
TOTAL 31 100,00

Nas tabelas de 1 a 6, pode-se evidenciar que os geiiipantes deste estudo sdo
em sua maioria adultos jovens de 15 a 30 anos (74€) unido consensual (77,4%), com
baixo nivel de escolaridade, ou seja, até o 2t mrcompleto (58%); com mais de 1 um filho
(56,11%); classificag@o socio-econdmica baixa @h)le idade do lactente no momento da
internacdo com menos de 30 dias (67,73%).

As tabelas de 7 & 11 correspondem a distribuic&gdecentis dos escores segundo
as variaveis: socio-econémica, escolaridade, nisnaéedfilhos, idade do AAC, estado civil,
tempo para adqirir o autocuidado com INF; SNG e BR&mpo de internacdo. Foi utilizado
analise de valores em “p” do teste de Mann-Whitfiysner 2006) onde “p” é considerado
como significante para < 0,05.

A tabela 7 demonstra as diferencas na distribulicdioescores para a capacidade do

autocuidado (percentis 25, 50 e 75) com relacéniaa sdcio-econdmico, escolaridadé, n
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de filhos, idade do agente de autocuidado (AAGadescivil, tempo em dias para adquirir o

autocuidado com a INF, SNG, TFA e tempo de intéioac

Tabela 7 — Distribuicéo dos percentis dos escarasgrapacidade de autocuidado segundo os riseis d
variaveis: nivel socio-econémico, escolaridade, anande filhos, idade do agente de
autocuidado (AAC), estado civil, tempo para adguiri autocuidado para intubacéo
nasofaringea (INF), sonda nasogastrica (SNG) &facilitadoras da alimentacdo (TFA) e
tempo de internacéo e valores de p do teste de'Whitney.

Escore para a capacidade para o autocuidado

Variavel n P25 P50 (mediana) P75 p

Sécio-econdmico
Muito pobre 14 26,5 29,5 32,0 0,006 *
Pobre 17 31,5 33,5 35,0

Escolaridade
Menos de 8 anos 11 28,0 32,0 33,5 0,576
8 anos ou mais 20 27,5 32,3 34,0

Numero de filhos
1 12 30,0 32,3 345 0,272
Mais de 1 19 26,5 32,0 33,5

Idade
Menos de 21 anos 6 33,0 33,3 34,0 0,201
21 anos ou mais 25 27,0 31,0 33,5

Estado civil
Sem uniao 24 31,0 33,0 34,0 0,047 *
Com unido 7 26,0 28,0 30,0

Tempo para adquirir o

autocuidado com INF
Até 3 dias 16 26,3 31,0 33,3 0,085 **
4 dias ou mais 12 30,8 33,0 34,5

Tempo para adquirir 0

autocuidado com SNG
Até 3dias 9 31,0 33,5 34,0 0,642
4 dias ou mais 4 27,5 31,5 33,5

Tempo para adquirir o
autocuidado com TFA

Até 3 dias 8 29,5 33,0 34,5 0,689
4 dias ou mais 13 30,0 32,0 34,0

Tempo de internacéo
Até 14 dias 16 28,0 31,0 33,3 0,219
15 dias ou mais 15 26,5 33,0 35,0

* p significante (<0,05) **mréximo da significancia

NOTA: Teste de Mann-Whitney (Rosner 2006)
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Os AAC pertencentes a classe social baixa infedooam denominados “muito
pobres” devido as suas poucas condicOes de sulusasi® os classificados em classe social
baixa superior e média inferior foram denominadesmbbres” porque, apesar de limitados,
possuiam alguns recursos Graciano et al (1996lagsificacdo social modificada em pobre e
muito pobre facilitou a andlise estatistica deddaumero reduzido da amostra.

Conforme a tabela 7, os AAC classificados como tompobres” tém uma pontuacéo
menor do que os classificados “pobres” 50% dasitage'muito pobres” tem escore entre
26,5 e 32,0, e mediana igual a 29,5 e, das aggmbses”, entre 31,5 e 35,0, e mediana 33,5
(p = 0,006). O estado civil também foi significants agentes sem unido consensual
apresentam escores mais elevados (p = 0,047). d®aais variaveis, apenas “tempo para
adquirir autocuidado com INF” apresentou-se proxarsgnificancia (p = 0,085). Os AAC
gque apresentaram maiores escores, levaram menpse f@ara adquirir o0 autocuidado com a

INF, resultado préximo a significancia.
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As tabelas 8, 9 e 10 mostram a distribuicdo deufrgia de tempo gastos pelo
agente de autocuidado (AAC) para adquirir a capaedgara o autocuidado com as seguintes
variaveis: INF, SNG e TFA.

Tabela 8 — Distribuicdo de frequéncias do tempio gega 0 agente de autocuidado (AAC) adquirir a
capacidade de autocuidado com intubacdo naso&a(inje) segundo as variaveis: socio-

econdmico, escolaridade, numero de filhos, idade?dd) estado civil e tempo de internacéo
e valores de p do teste exato de Fisher.

Variavel tempo para o agentadquirir autocuidado INF
até 3 dias 4 dias ou mais
n % n % total p

Sécio-econdmico
Muito pobre 9 75,0 3 25,0 12 0,136
Pobre 7 43,8 9 56,2 16

Escolaridade

Menos de 8 anos 7 70,0 3 30,0 10 0,434
8 anos ou mais 9 50,0 9 50,0 18

Numero de filhos
1 7 63,6 4 36,4 11 0,705
Mais de 1 9 52,9 8 47,1 7

Idade
Menos de 21 anos 4 66,7 2 33,3 6 0,673
21 anos ou mais 12 54,6 10 45,4 22

Estado civil
Sem uniao 13 61,9 8 38,1 21 418,
Com uniao 3 42,9 4 57,1 7

Tempo de internagéo
Até 14 dias 8 57,1 6 42,9 14 1,000
15 dias ou mais 8 57,1 6 42,9 14

NOTA: Teste exato de Fisher (Rosner 2006)

Observa-se, através da tabela 8, que nenhuma deweis sbcio-econdmico,
escolaridade, % de filhos, idade do AAC, estado civil e tempoidiernacdo apresentou

significancia quanto ao tempo gasto para adquiamtocuidado com INF.
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Tabela 9 — Distribuicdo de frequéncias do tempaogaara o agente de autocuidado (AAC)
adquirir a capacidade de autocuidado com sondayasisita (SNG) segundo as
variaveis: socio-econdmico, escolaridad®, de filhos, idade do AAC, estado
civil e tempo de internagao e valores de p do &sito de Fisher.

Variavel tempo para o agente adquirir atocuidado SNG
até 3 dias 4 dias ou mais
n % n % total p
Sécio-econdbmico
Muito pobre 2 66,7 1 33,3 3 1,000
Pobre 7 70,0 3 30,0 10
Escolaridade
Menos de 8 anos 2 50,0 2 50,0 4 0,687
8 anos ou mais 7 77,8 2 22,2 9
Ndmero de filhos
1 4 66,7 2 33,3 6 1,000
Mais de 1 5 71,4 2 28,6 7
Idade
Menos de 21 anos 3 100,0 0 0 3 0,497
21 anos ou mais 6 60,0 4 40,0 10
Estado civil
Sem unido 6 60,0 4 40,0 10 90,4
Com uniao 3 100,0 0 0 3
Tempo de internacéo
Até 14 dias 5 83,3 1 16,7 6 0,559
15 dias ou mais 4 57,1 3 429 7

NOTA: Teste exato de Fisher (Rosner 2006)

Na tabela 9 observa-se que nenhuma das variavéiel B6cio-econémico,
escolaridade, % de filhos, idade do AAC, estado civil e tempoid&rnacdo, apresentou

significancia quanto ao tempo gasto para o AAC aalgquautocuidado com SNG.
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Tabela 16- Distribuicao de frequéncias do tempo gasto pageente de autocuidado (AAC) adquirir a
capacidade de autocuidado com as técnicas famiitada alimentacdo (TFA) segundo as
variaveis: sécio-econdmico, escolaridade,de filhos, idade do AAC, estado civil e
tempo de internacao e valores de p do teste ex&istuer.

Variavel tempo para o agente adquirir autocuidao TFA
até 3 dias 4 dias ou mais
n % n % total p
Sécio-econdmico
Muito pobre 2 22,2 7 77,8 9 ,34¥
Pobre 6 50,0 6 50,0 12
Escolaridade
Menos de 8 anos 3 37,5 5 62,5 8 1,000
8 anos ou mais 5 38,5 8 61,5 13
Ndamero de filhos
1 1 14,3 6 85,7 7 0,174
Mais de 1 7 50,0 7 50,0 14
Idade
Menos de 21 anos 4 80,0 1 20,0 50,047*
21 anos ou mais 4 25,0 12 75,0 16
Estado civil
Sem unido 6 37,5 10 62,5 16 1,000
Com uniao 2 40,0 3 60,0 5
Tempo de internacao
Atél4 dias 3 30,0 7 70,0 10 50,6
15 dias ou mais 5 455 6 54,5 11

* é significante p < 0,05
NOTA: Teste exato de Fisher (Rosner 2006)

Na Tabela 10, observa-se que 80% das agentes capsrde 21 anos levam até 3
dias para aprender a usar a TFA, contra 25% dagegycom 21 anos ou mais (p = 0,047).

As demais variaveis nao apresentaram significéestetistica.
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A tabela 11 mostra a distribuicdo da porcentagemgaates de autocuidado (AAC),

segundo o tempo que gastou para adquirir o nivglala o autocuidado com INF, SNG e

TFA.

Tabela 11 — Distribuicdo da porcentagem de agele@sitocuidado (AAC) segundo o tempo
em dias para adquirir o autocuidado para manipalapara intubacao
nasofaringea (INF), sonda nasogastrica (SNG), daésnifacilitadoras da

alimentacéo (TFA).

Tempo para o AAC adquirir o autocuidado

Procedimento até 3 dias 4 dias ou mais
N % n %
INF 16 57,1 12 42,9
SNG 9 69,2 4 30,8
FTA 8 38,1 13 61,9

A tabela 11 demonstra que a maior propor¢édo detegete autocuidado (AAC)
conseguiu atingir o nivel lll para o autocuidadea@lacdo a INF (57,1%) e a SNG (69,2%)
em menos de trés (3) dias, ao passo que a maicemnagem (61,9%) de AAC demorou 4

dias ou mais para adquirir o nivel Il para o autdado com as TFA ap0s o treinamento

oferecido pelo enfermeiro.
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9 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A Sequéncia de Robin isolada (SRI) é considerada amomalia complexa e com
manifestacdes clinicas variadas, o que leva a sideele de assisténcia de uma equipe
interdisciplinar preparada, para prestar um ateedimrapido e seguro para preservacao da
vida. Assim, acredita-se que este estudo posgealanpara divulgar e incrementar as acdes
de assisténcia de enfermagem, principalmente dexadaimero reduzido de publicacbes na
literatura de cuidados prestados a estes lact@vitasdini 2008, Marcellus 2001, Martinelle e
Martinelli 1991 e Bachega et al 1985).

O referencial Tedrico do Déficit de autocuidado@em permitiu a avaliacdo das
capacidades dos AAC por meio do ensino-aprendizate®™AC preparando-os para a alta
hospitalar, contribuindo como um importante direeidor das acbes de enfermagem,
confirmado pelos estudos de Brandé&o (2000), S#08Y), Madeira (1994) e Pacheco (2005).

A prética do ensino de autocuidado é uma realidkde acbes do enfermeiro na
Instituicdo onde foi realizado o estudo (MondinD2p) Por meio deste recurso Tedrico foi
possivel implementar as acdes de ensino-aprendizage AAC de lactentes com Sequéncia
de Robin, com a participacéo ativa durante o tratampor meio do ensino do autocuidado
vislumbrando a continuacdo dos cuidados no podialtpitalar (Madeira 1994 e Silva 2001).

Com relacéo a idade do AAC, obtivemos um total @85% de adultos jovens entre
15 a 30 anos, os AAC apresentam capacidade maiargxecutar as acdes do cuidar, vindo
ao encontro da Teoria do autocuidado que destaca qar humano tem como objetivo maior
a manutencao da saude e possue habilidades iratadgsenvolver o autocuidado (Luce et al
1990 e Orem 1995).

Predominou neste estudo que 77,41% dos AAC naoseqman uma unido

consensual, o que pode indicar falta de uma esarfduniliar adequada, pois o ciclo de vida
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individual acontece dentro do ciclo familiar, que €ontexto primario do desenvolvimento
(Carter e McGoldrick 1995). Orem (1995) refere damilias estruturadas contribuem e
facilitam no desempenho do papel do AAC, parazaahs acdes do cuidar.

Em relacdo a escolaridade, 58% dos AAC apresentiaaa nivel de escolaridade.
Este dado € um fator importante a ser considenadty que o AAC necessitara aprender
novas praticas e incorporar novos conheciment@mn ale habilidades especificas para a
realizacdo dos cuidados (Orem 1995 e Backsche@ief) 1

Quanto ao numero de filhos, obtivemos que 56,11%AKBC possuiam mais de 1
filho. Esse é um importante dado, pois pode sedifioultador na execucao das atividades do
AAC. Quanto maior o numero de filhos e menor a éjadaior pode ser a dificuldade do
AAC de se tornar disponivel para o desempenho ¢idssade cuidado do lactente com SRI
em sua volta ao lar, salientando que este lactemecuidados especiais requer mais tempo e
atencao do cuidador e familiares (Madeira 1994).

A classificagdo sodcio-econdmica predominante nesteido foi a classe baixa
87,09%. Os recursos financeiros e condi¢cdes de sAdaindicadores importantes de classe
social e de como estes podem influenciar de masmgjréficativa nas praticas de cuidados a
saude. Estes dados sdo indicadores de fundamegaitancia para direcionar as agfes de
enfermagem no ensino-aprendizagem oferecido pelferreairo, uma vez que as
preocupacOes do cuidador, podem estar focadas uass dficuldades sociais quando no
retorno ao domicilio. Assim, o enfermeiro deve est@nto e ter sensibilidade para juntos,
equipe e familia, elaborar um plano de alta efteiemuitas vezes, com o suporte da
comunidade (Angelo e Bousso 2001).

Quanto a idade do lactente no momento da admiss#o,emos que 67,72%
encontravam-se com menos de 30 dias, ainda nunea ifégal de desenvolvimento.

Apresentando necessidades basicas necessariasuaoreseimento e desenvolvimento
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normal, bem como necessidades de cuidados espaciais de prevenir e ou evitar os
agravos a que podem estar sujeitos, devido a mesknsequéncia de Robin. Orem (1995)
reforca a necessidade dos cuidados de crianca® rpaguenas serem realizados pelos
agentes de autocuidado (AAC) e que estes devewrisetados e capacitados tecnicamente
para realizar as acfes de autocuidado.

Obtivemos que os AAC pobres classificados em ng@dio-econémico baixo
superior e média inferior tiveram uma pontuacaai@ativamente maior (p = 0,006), com
escore entre 31,5 e 35,0 e mediana 33,5, quandpacados aos AAC muito pobres,
classificados em baixa inferior, sendo que os proeepossuem melhores condicbes de
sobrevivéncia, vindo ao encontro com alguns estuple relatam que a pobreza por causa
dos varios agentes estressores podem levar ald#des em assimilar as orientacdes, porém,
muitas vezes eles lutam para sobreviver e consegsatisfazer as necessidades
desenvolvimentais basicas de seus membros (CakMeGeldrick 1995). Dupas et al (1994)
refere que o enfermeiro deve estimular a partiépatp AAC para realizar o cuidado e assim
trazer a melhoria do autoconceito na aceitacda éensuma condi¢cdo de desvio de saude
temporario. Também obtivemos que os AAC sem uni@msensual apresentaram melhor
desempenho para as acdes de autocuidado o queamoguéstionar se as menores
responsabilidades domésticas e marital a serem mgesdadas pelo AAC, os
disponibilizariam para as acbes de autocuido arserecutadas para o lactente.

Quanto ao tempo para adquirir o autocuidado comdblivemos que os AAC em
geral necessitam de curto periodo de tempo pamiradg capacidade de manipulagédo deste
procedimento. Isto se da devido a simplicidadendemo, onde apds a orientacdo de todas as
etapas da intubagdo nasofaringea o AAC ja é capagatiza-lo com o sistema parcialmente
compensatorio e depois com o sistema apoio edocativn supervisdo do enfermeiro.

Mondini (2008).
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A INF é o principal procedimento para o tratameti@oobstrucdo das vias aéreas
superiores apresentadas na sequéncia de Robirsgmois alivio do desconforto respiratorio
os demais procedimentos : técnicas facilitadoraalid@entacdo e sonda nasogastrica ficam
prejudicados. A INF é um método desenvolvido nditlnigdo que tém como objetivo a
melhora do padrdo respiratorio. Mondini (2008) deseu passo a passo a técnica de
intubacdo nasofaringea (INF) e os cuidados a seeafizados. Este € um procedimento
inédito, que acreditamos trara grande contribui@dequipe de satde. A simplicidade do
procedimento e a facilidade do ensino-aprendizggga 0 agente de autocuidado baseado na
Teoria de autocuidado € realizado pelo enfermeiunoante o periodo de internacdo, o que
permite a alta hospitalar, contribui para a condiade dos cuidados em domicilio.

Devido a simplicidade do procedimento, este podeegecutado por um Unico
cuidador, justificando o resultado, onde em mermo8 dias 0 AAC esta apto para realiza-lo .
N&o h& estudos na literatura que mostram estesdado

Com relacao a distribuicdo de frequiéncia de tengstogpelo agente de autocuidado
(AAC) para adquirir a capacidade para o autocuidamo INF e SNG segundo as variaveis:
sécio-econdmico; escolaridade; numeros de filhdagdé do AAC; estado civil e tempo de
internacdo, obtivemos que nenhuma das varidvessapiou significancia para valores de
“p"do teste exato de Fischer (Rosner 2006), rewlagque os AAC indistintamente,
apresentam uma necessidade de aprender e depaarativamente nas agOes de cuidar do
lactente, aumentando sua responsabilidade no adeudsperado, bem como ter autonomia
tornando-se independente para a realizacdo do waddolo Orem (1995). Este ensino
aprendizagem é favorecido pelo programa mae-paatite com a permanéncia do AAC
durante todo o dia, recebendo as orientacdes eatneinto através do sistema apoio —
educativo, além de dividir as a¢des do cuidar camuape de enfermagem (Collet e Rocha

2004, Cypriano e Fisberg (1990) e Mondini (2001).
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Com relacéo a distribuicdo de frequiéncia de tengstogpelo agente de autocuidado
(AAC) para adquirir a capacidade para o autocuidamo TFA segundo as variaveis: socio-
econdmico; escolaridade; numeros de filhos; idadeAAC, estado civil e tempo de
internacdo, obtivemos que nenhuma das variavegsapiou significancia para valores de “p”
do teste exato de Fischer (Rosner 2006). Obtiveae8AC com menos de 21 anos levaram
menos tempo para adquirir a capacidade de autatmuidam as técnicas facilitadoras da
alimentacédo (TFA) com (“p” = 0,047) significanteegdindo Orem (1995) as pessoas jovens
tem uma combinacdo de qualidades, poder e capasigmia desenvolver naturalmente as
habilidades do cuidar, inatas aos individuos paaten o seu bem estar.

Obtivemos que o AAC tem mais facilidade para atingnivel Ill onde o AAC esta
habilitado para o autocuidado com relacdo a INAN& Sevando menos de trés dias para
adquirir habilidade do cuidar. Isto ocorre porquenanipulacdo da INF e da SNG séo
procedimentos com etapas pré-determinadas, facibtao aprendizado, enquanto a
manipulagdo com as TFA depende das condi¢des slidoidactente e isto requer um tempo
maior para o aprendizado. A inser¢cdo do agentauttecuidado no contexto hospitalar por
um periodo integral, contribuiu ndo s6 para o desdgimento dos cuidados basicos com o
lactente, mas também para a manutencdo e fortaetdindo bindmio mae-bebé, além de
desenvolverem habilidades especificas e mais co@mplensinadas pelo enfermeiro por meio

da observacéo participativa e do apoio-educacaen(Q995).
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10 CONCLUSOES

Ao final deste estudo, conclui-se que a utilizagio referencial tedrico de
autocuidado de Dorothea Orem contribuiu como una guara implementar as acdes de
autocuidado ao lactente com sequéncia de Robiadaplutilizando-se, para tal, o sistema
parcialmente compensatorio e apoio educativo. Diestaa, 0 agente de autocuidado, apos
treinamento oferecido pelo enfermeiro obteve, coesaltado sua capacitagéo.

A insercdo do agente de autocuidado e/ou familiaescontexto hospitalar e o
estimulo para o autocuidado devem ser realizadosmfermeiro com conhecimento, pois a
qualidade do cuidado é de suma importancia pamredstar do lactente.

Os agentes de autocuidado sem unido consensuaeaf@e&m maior capacidade
para o autocuidado, quando comparados aos agemesiao consensual.

Os agentes de autocuidado considerados de classe iberior (muito pobres)
apresentaram menor capacidade para o autocuidaadod@ comparados aos de classe baixa
superior e média inferior (pobres).

N&o houve interacdo das variaveis: escolaridadégidio cuidador,’nde filhos com
a capacidade para o autocuidado.

Os agentes de autocuidado que apresentaram osmasxores na avaliacdo geral
para o autocuidado apresentaram menor tempo apaisicao do autocuidado com a INF.

Os agentes de autocuidado mais jovens, ou sejaresede 21 anos adquiriram a
capacidade para o autocuidado com as técnicagddoilas da alimentacédo (TFA) em menor
tempo do que os agentes de mais idade. Nao hoteragéo da idade com a capacidade para
0 autocuidado com a INF e SNG.

O nivel socio-econémico, escolaridadé, de filhos, estado civil e o tempo de
internacdo nao interferiram na aquisicdo da capdeidio autocuidado pelo AAC para os 3

procedimentos: INF, SNG e TFA, ensinados pelo emden.
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11 CONSIDERACOES FINAIS

A utilizac&o do referencial Teérico de Orem, apl&aeste estudo, veio ao encontro
das necessidades do paciente, que precisa desenkabilidades especificas, para 0 sucesso
do tratamento, desenvolvendo o autocuidado e, apsider dar continuidade ao tratamento,
apos alta hospitalar em seu domicilio.

O agente de autocuidado precisa do apoio da edeigafermagem, pois, enquanto
em um ambiente estranho e longe do convivio familieecisam desenvolver uma estrutura
flexivel, porém estavel, para o bom funcionamentm@ptacdo das exigéncias do momento,
bem como estar disposto aos novos desafios dorcuida

Orem (1995) relata que a enfermagem deve incentiv@AC para o autocuidado,
para que 0 mesmo possa vencer cada etapa do tnabaenassim recuperar-se do desvio de
saude. Dupas et al (1994) enfocam a importanci@stimulo para o autocuidado e que este
favorece a melhoria do auto-conceito na aceitagasi énquanto em condi¢cdes de desvio de
saude, vindo ao encontro com a atuacao da equipefeenagem da Instituicao.

Assim, o ensino-aprendizagem oferecido pelo enfeonmturante a internacdo vem
ao encontro das citagbes acima, uma vez que otaclieara um longo tempo internado
tendo o AAC como participantes do cuidado, altevasdu ciclo de vida. O estimulo ao
autocuidado assume grande importancia, pois prongoovweelhoria do auto-conceito e
favorece o binbmio méae-bébe.

A realizacdo deste estudo me permitiu avancos napEensdo sobre o objeto,
ampliando minha visdo sobre a familia e cuidadem ltomo sobre a Sequéncia de Robin,
evidenciando o quanto podemos contribuir por meimaossa experiéncia para enriquecer e

nortear a pratica da assisténcia de enfermagemeslastentes e seus familiares.
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A elaboracéo do check-list como um plano de enfgemapara a alta hospitalar ndo
foi objeto do estudo, porém a pesquisadora semoessidade de elabora-lo. Este podera
servir para avaliacdo das orientacdes oferecidls ggdermeiro quando a crianca retornar
para avaliagcdo ambulatorial.

A construcdo do instrumento, e sua aplicacao permiidentificacdo do déficit de
autocuidado, para o foco da intervencdo de enfemagspecificos e possibilitando a
avaliacao de resultados futuros na reaplicacaostaumento para o AAC.

A avaliacdo qualitativa pelo enfermeiro quanto @izacédo dos procedimentos pelo
AAC, devera ser pontuada no planejamento dos cogldd enfermagem. Assim como para
esta avaliacdo qualitativa, faz-se necessario umpgano instrumento para o enfermeiro
descrever suas impressdes sobre a realizacdoatezipnentos realizados pelo AAC.

Novos estudos poderdo surgir, a partir dos resastagresentados, principalmente
no que diz respeito a condicdo socio-econdmicage gmédominou a classe social baixa
inferior e média inferior. Bem como outras pesquispie sdo imprescindiveis para o
desenvolvimento do conhecimento e da pratica assisi de enfermagem visando a

gualidade e a autonomia.
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Anexo 1- Plano de alta hospitalar: Cuidados a serenzegids pelo cuidador no domicilio — Check List
Data da alta:  //

Nome do lactente: Tratamento na alta:

Datas

Tipo de tratamento T Tz 3 [ a5 6] 7

10

114

12

1 1 1 16 7

K]

2021

22

23

24 25 26

27|

28

Verificar se a canula esta ventilando

Ao remover a canula, limpar a narina com sorolfigico e
cotonetes

Verificar a marcagéo da rima, conforme indicad@ltea

Introduzir a CNF cuidadosamente, podendo ser loadf com
vaselina e/ou soro fisiolégico.

Lavar a CNF com agua corrente, passando a hastatalwete
sem algoddo em seu interior para retirar secrecdes.

Observar se a canula esté ficando dura (de 6 @as&ldi uso)

Fazer a estimulag&o oral n&o nutritiva: com chugetante a
administracdo da dieta e massagem da lingua amiedd
mamada

Observar tempo de duracdo das mamadas

Observar qualquer dificuldade durante a mamada como
cansaco, engasgos, tosse e cianose em volta da boca

Verificar residuo gastrico antes de cada mamada.

Verificar marcacdo da sonda.

Lavar a sonda ap6s a administragdo da dieta c/(8gua ml)

Se a sonda sair, devera ser repassada por pespaagoia para
isto, em Posto de Saude, ou no hospital.

OBS: a sonda de silicone podera ser repassada apos
higienizagdo, lembrando que pode ser reutilizadalpis
meses.

Tratamento postural: manter a crianga em decll#t@do em
berco e/ou bebé conforto.

Ao realizar trocas de fralda, manter sob a cabeteolinho ou
travesseiro.

Posicao do lactente em prono e/ou lateralizada.

Prender o lactente no ber¢co com um frald&o.

Manter sob seus pés um suporte.

Qualquer davida entrar em contato pelos telefofigy:3235-8000/ 3235-8077 - com as Enfermeirasd€lefou Daniela

Recebi as orientacdes acima e o treinamento paliaaeos cuidados em casa.
Anote as dificuldades que teve em casa:

Agente Algtocuidado

Enfermeira

€Tsoxauy

,.,
|



136 Anexos

Anexo 2— Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa doitébsie Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais/USP/Bauru

HOSPITAL be REABILITACAOD
pe ANOMALIAS CRANIOFACIAIS
UNIVERSIDADE oe SA0 PAULO
Servigo de Apoio 30 Ensino, Pesquisa e Extensao
Secéo de Apoio a Pesquisa

Oficio n° 296/2008-SVAPEPE-CEP

Bauru, 05 de novembro de 2008.

Prezada Senhora

O projeto de pesquisa intitulado "Capacidade de autocuidado do cuidador de
lactente com Seqiiéncia de Robin: importancia da assisténcia da enfermagem”, de
autoria de V.Sa., foi aprovado pelo CEP em 22 de fevereiro de 2006. Na reuniao
realizada em 29 de outubro de 2008, a solicitacdo de alteragdo no titulo para: “Avaliagao
da capacidade de cuidadores de lactentes com Seqiiéncia de Robin”, foi aprovada.

Informamos que apds o recebimento do trabalho concluido, este Comité enviara

um parecer final que podera ser utilizado para publicago.

Atenciosamente

/(/(,{/(_, OCL{/L ’“(Q,f,&/{_j
PROFA. DRATIZABEL MARIA MARCHI DE CARVALHO

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HRAC-USP

lIma Sra

Cleide Carolina da S. D. Mondini
AlC

Profa. Dra. llza Lazarini Marques
Pediatria — HRAC/USP

Rua Silvio Marchione, 3-20 Bauru SP Brasil
Caixa Postal 1501 CEP 17.012-900
Tel. 55 14 3235 8421
E-mail: cep@centrinho.usp.br
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Anexo 3— Termo de consentimento livre e esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, portador de
RG N° , residente a Rua
(Av.) , N na
Cidade de Estado _ | responsavel pelo(a)
menor , matriculado no HRAC com o
N° , concordo em partigipa@utorizo sua participagcado na)

pesquisa de Titulo: “Avaliacdo da capacidade ddaclares de lactentes com Sequéncia de
Robin”, apés leitura minuciosa da Carta de Inforfiwago Sujeito da Pesquisa, devidamente
explicada pelo profissional em seus minimos degalméio restando qualquer duvida a
respeito do explicado, firma seu Consentimento e_igr Esclarecido concordando em sua
participacdo na pesquisa realizada por: Cleide [barda Silva Demoro Mondini, COREN
26912-SP sob orientacdo da Dra: llza Lazarini MesqCRM 43414 .

Por estarem de acordo, assinam o presente termo.

Bauru, / /

Assinatura do sujeito da pesquisa Assinatuneedguisador responsavel
ou responsavel



138 Anexos

Anexo 4 —Carta de informacao ao sujeito da pesquisa

CARTA DE INFORMACAO AO SUJEITO DA PESQUISA

Eu, Cleide Carolina da Silva Demoro Mondini, enfeira do Hospital de Reabilitacao
de Anomalia Craniofacial — USP / Bauru, desenvaivimhas atividades na Unidade de
Cuidados Especiais — UCE. Atualmente estou cursarmis — graduacao — doutorado e, para
a defesa de minha dissertacdo, estou desenvolwendwabalho de pesquisa com o titulo:
“Avaliacdo da capacidade de cuidadores de lacterues Sequéncia de Robin”. A referida
pesquisa tem como objetivo:

» Identificar a capacidade de autocuidado dos cuidgclo

» Descrever a assisténcia de enfermagem ao lactemt&equéncia de Pierre Robin;

* Propor um protocolo de assisténcia de enfermagem
Fica claro que o sujeito da pesquisa, ou seu repi@se legal, pode a qualquer momento
retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e xa& de participar desta
pesquisa e ciente de que todas as informacOesagassttornaram-se confidenciais e
guardadas por forca de sigilo profissional (Art.e882, capitulo Il do Cédigo de Etica de
enfermagem). “Caso 0 sujeito da pesquisa queirasaptar reclamacdes em relagdo a sua
participacdo na pesquisa, podera entrar em cootaoo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos, do HRAC — USP, no endereco Rua Sftarchione, 3-20 na Unidade de

Ensino e Pesquisa ou pelo telefone (14) 3235-8421".

Por estarem de acordo, assinam o presente termo.

Bauru, / /

Assinatura do sujeito da Assinatura do pesquisador responsavel
pesquisa ou responsavel

Nome do Pesquisador Responsa@tide Carolina da Silva Demoro Mondini

Endereco do PesquisaddRua: Oliciar de Oliveira Guimarae$ 8-6
Cidade: Bauru  EstadoSé&o Paulo CEP:17017-321
Telefone3227-2186

Endereco InstitucionalRua Silvio Marchione % 3-20
Cidade: Bauru Estado: Sdo Paulo CEP12-BD0
Telefone: 3235-8077, emadmondini@usp.br
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Anexo 5—Questionario para a coleta de dados

Parte A: Identificacdo dos Fatores Condicionantes@AAC

No. de ordem: Data da Admisséo: ] Alta: / /
Entrevistador:

Nome da crianga: RG:

Idade: Sexo: M ( ) F( ) Data de nascimento: / /
Idade na Internacéo: Idade na alta:

Peso na internagéo: Peso na alta:

1) Agente de autocuidado 2) Classificacdo sécio-econbmica:
Idade:

Sexo: masculino( ) feminino ( )
3) Tratamento no HRAC/USP

Est.civil: Itei
S be;)CS:S;ég) E ; Conduta Médica:
cyviavo ()
d)outro ( ) ( ) Intubacao nasofaringea (INF)
Escolaridade: a)grau - C( )-1( ) () Alimentacao Via Oral (TFA)
b)2Zgrau - C( )-1( )
c)yrau - C( )-1( ) ( ) Alimentag&o por sonda

nasogastrica (SNG)
N°de filhos e/ou pessoas dependentes (idosos):
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Anexo 6— Parte B - Escala para identificacdo da compg&té&io agente de autocuidado de
lactente conge@ncia Robin

| - Capacidades fisicas essenciais para o autocuite— sensacao

1 — Em relacéo ao tato:

1.1. - Em relac&o a capacidade de avaliar a tefyparala dieta na mamadeira e/ou
frasco para gavagem

1,5 ( ) identifica corretamente a temperaturantmadeira e / ou do frasco,

1,0 ( ) identifica a temperatura da mamadéma do frasco, porém com a
confirmacdo enfermagem

0,0 ( ) n&o identifica as diferentes temperaturas

1.2. - Emrelacéo a visado

1,5 ( ) indica a quantidade de leite restanteha e/ou frasco para gavagem
corretamente;

1,0 ( ) indica a quantidade de leite restanteme&a e/ou frasco, com ajuda da
enfermagem

0,0 ( ) néo indica corretamente.

2 — Destreza: (méaos)
2.1 - Identifica se a CNF estéa:
( ) macia, podendo ser utilizada;
( ) parcialmente endurecida;
() néo identifica diferencas.

2.2 — Quanto as técnicas facilitadoras daeitacéo:
( ) realiza com facilidade a massagem da lingua;
( ) tem dificuldade para realizar a massageningdad;

() ndo consegue realizar a massagem da lingua;

2.3 — Quanto a manipulagéo da dieta por sonda Assug:
( ) coloca o equipo no frasco da dieta, corretdam)e
( ) tém facilidade para encher o copinho gotej&djo equipo;

( ) precisa de ajuda para manusear o frascajeipae
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3,0 ( ) apresenta destreza manual para os proeaths 2,1 e/ou 2,2 e/ou 2,3

2,0 ( ) apresenta destreza manual porém, prdeisguda para os procedimentos
2,1 elou 2,2 e/ou 2,3

1,0 ( ) tem dificuldades para manipulagéo dosguiomentos.

3 — Em relacdo aos movimentos e energia geral:
3.1 — Quanto ao manuseio da CNF:

() realiza a retirada da CNF, higienizac&o muhicao correta, conferindo sua
numeracao e rima, procedendo a correta fixagaoesana

() realiza a retirada da CNF, higienizac&o muhicao correta, conferindo sua
numeracao e rima, com dificuldade para a corrgtagfio da mesma.

() realiza a retirada da CNF, higienizac&o muhicao correta, conferindo sua
numeracao e rima, porém néo realiza sua introducao.

3.2 — Quanto ao oferecimento da alimentacao \ah or
() realiza a massagem da lingua ante$eiita@a alimentacao por 3 minutos
( ) realiza a massagem da lingua, antesestta@la alimentacao por 1 minuto

( ) ndo realiza a massagem da lingua.

3.3 — Quanto ao preenchimento da extenséao do eqaipm leite do frasco:
() realiza corretamente sem deixar nenhuma loteher
( ) realiza parcialmente, pois deixa algumas dwlite ar

( ) apresenta dificuldade para realizar o pranedto, necessitando do auxilio da
enfermagem.

3,0 ( ) identifica os procedimentos 3,1 e/ouedd 3,3 corretamente
2,0 () identifica parcialmente os procedimergdse/ou 3,2 e/ou 3,3
1,0 ( ) apresenta davidas quanto aos procedasn@)l e/ou 3,2 e/ou 3,3
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Il — Capacidades mentais essenciais para o autocaido

4 — Em relacéo a habilidades aprendidas:

Texto para leitura

A sequéncia de Robin € descrita na literatura camm triade de anomalias
caracterizadas por micrognatia, glossoptose eréisde palato. Apesar de a fissura palatina
estar presente na maioria dos casos, pode estmtaiesn alguns. Clinicamente, a triade se
expressa por obstrucdo das vias aéreas e difi@gdatnentares que sdo mais frequentes e
mais graves no periodo neonatal. A heterogeneidademanifesta¢cfes clinicas também é
uma de suas caracteristicas, podendo a criancassgprdesde leve dificuldade respiratoria e
alimentar até graves crises de asfixia, que podararlao Obito se ndo houver rapida

intervencdo médica.

4.1 - Quanto a leitura
1,5 ( ) Ié o texto fluentemente
1,0 ( ) tem dificuldade na leitura do texto

0,0 ( ) Ié o texto soletrando as palavras.

4.2 - Quanto a capacidade de contar:
1,5 ( ) identifica de forma correta a quantiddddeite ingerido pela crianca
1,0 ( ) identifica de forma parcial a quantiddeédeite ingerido pela crianca
0,0 ( ) solicita ajuda para identificar quantorianca ingeriu de leite.

5 — Quanto as func¢des do coértex cerebral - meneGaarendizado: em relacéo ao
conhecimento da sequéncia de Pierre Robin
5.1- Se a crianca apresentar, apds a mamada,dbdse, engasgo e ficar um pouco
“roxinha”, qual atitude vocé tonzti
( ) mudaria a crianga de posi¢ao
( ) caso a crianca esteja com INF, verificaria se esta saindo pela canula

() procuraria assisténcia médica/enfermagem
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5.2- Quais os cuidados que vocé deve ter com dacéasofaringea?

( ) testar com fio de linha se o ar esta sairela panula nasofaringea

() retirar e lavar a canula nasofaringea, paksaleo na ponta para
facilitar a introdugcéo da mesma

() retirar e lavar a canula no minimo duas vexedia, ou mais se
necessario

5.3 - O que vocé faz se a crianca durante a maa@eéaentar cor arroxeada em volta da
boca?
( ) paro de oferecer a mamada e espero a crilgsgansar e respirar normal
( ) continuo a oferecer a mamadeira pois elaw@kozinha a sua cor normal

( ) paro de oferecer a mamadeira e chamo a eei@m

3,0 ( ) demonstra conhecimento quanto aos cuglado
2,0 () demonstra conhecimento parcial quantcam®ados

0,0 ( ) tem duvidas quantos aos cuidados

6 — Quanto ao minimo de atencéao:
6.1 - Quanto a dificuldade respiratoria apresenfalo lactente, devemos ficar atenta:
( )ao ruido de ptose, que poderia indicar quegué esta dificultando a respiracao

( ) preocupa-se com o alarme do aparelho de dsaneerificando a numeracao
de saturacao que possa estar sendo indicado o viso

() chama a enfermagem ao notar qualquer altei@de@or ao redor da boca do
lactente

1,0 ( ) assinala a uma questao

2,0 () assinala a duas questao

3,0 ( ) assinala a trés questdes

7 — Quanto ao conhecimento operacional/discrimima&célassificacdo de eventos especificos.

7.1 - Em relag&o aos cuidados que deve ter, camraca em tratamento da SRI: com
dieta por sonda nasogastrica:

( ) verifica se tem residuo gastrico, aspirandorada com seringa
( ) coloca o equipo no frasco da dieta enchende-leite, ndo deixando entrar ar

( ) controla o gotejamento da dieta de formaafitér muito rapido nem muito
lento.
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7.2 — Recebendo dieta via oral:
( ) realiza a técnica facilitadora da alimentagétes de iniciar a dieta
( ) faz pausa durante a oferta da dieta e c@adaipeta para sugar o restante de
leite da boca

( ) ndo realiza pausa, pois acha desnecessario

7.3 - Com canula nasofaringea
() sabe colocar e tirar a CNF com facilidade
( ) verifica sempre se a CNF est4 obstruida
() realiza a higienizacao da CNF corretamente

3,0 () identifica os procedimentos 7,1 e/oue/di 7,3 corretamente

2,0 () identifica parcialmente os procedimentdse/ou 7,2 e/ou 7,3
corretamente

1,0 ( ) fica em duvida quanto aos procedimentbs/u 7,2 e/ou 7,3
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[Il - Capacidades motivacionais e emocionais

sempre pouco nunca média

8 - Auto valor Eu gosto de mim. ( ) C )y )
Eu penso primeiro em mim. C )y )y )
Eu me considero um peso. ( ) C )y )

9 - Auto imagem e auto Eu me considero insegura para () () ()
concernimento ajudar outras pessoas ha
realizacdo de alguma coisa.
Eu faco as coisas necesséarias () «c )y ()
para manter meu filho
saudavel.

10 - Vontade de se Eu me interesso em aprender ( ) C )y )
ocupar com o0s sobre o problema do meu filho.
cuidados

Eu me preocupo em oferecer () «c )y )
apenas os alimentos que o
mantém saudavel.

11 - Auto disciplina Eu considero as ( ) «c )y )
recomendacgdes que me séo
dadas para conviver com meu
filho e ajuda-lo a superar esta
fase inicial.
Eu aceito minha situacdode () Cc )y )
mae e cuidador do meu filho

12 - Habilidade de Eu aceito meu filhocomo ele é. () C )y )
trabalhar com as
partes




146 Anexos

Anexo 7— Quadro 1: Capacidades essenciais ao autocuieeg@utico

CAPACIDADES ESSENCIAIS AO AUTOCUIDADO TERAPEUTICO

Itens Sub-itens Pontuacéao Soma Sub-
parcial | total
(1) Sensacéo Tato W) () 5
CF Visao © () @5
(2) Destreza Maos @ @) ©)
(3) Movimentos e @ @) ®
energia geral
(4) Habilidades Leitura © @ @5
Aprendidas Contar o o 5
(5) Funcdes do Memoria e @ @ €)
cortex cerebral Aprendizado
CMe | (6) Funcgbes do Minimo de atencdo| ™ @ @
sistema auditivo
reticular
(7) Conhecimento Discriminacéo e @ @ @)
operacional classificacéo de
eventos especificog
(8) Auto-valor @ @ )
(9) Auto-imagem e @ @ @)
Auto-concernimento
CMo | (10) Vontade de se @ @ @

ocupar com o
cuidado

(11) Auto-disciplina

@

@

(©)

(12) Hab. De
trabalhar com o

corpo e suas part

(€]

@

3)

TOTAL
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Anexo 8— Escala de pontuacdo das capacidades do autdoyilAC) para cada tipo de
procedimento

Soma da pontuacéo das capacidades do AAC pardipgadte procedimento:

Total Pontos

Capacidade Fisica (CF)

Capacidade Mental (Cme)

Capacidade Motivacional (CMo)

TOTAL:

Total

A

v

rrr rrrrrrr1rr1r 1 rrrr 1111 rr &t 1 1 1 1t 1 1 1 1 1]
012345 6 7 810111213141516171819 2021 22 23 226227 28 29 30 31 3233 34 3¢

NIVEL I: inabilitado para o AAC (0 -18)
NIVEL II: necessita treinamento pela enfermeir® {B0)

NIVEL IIl: habilitado para o AAC (31 - 36)

Avaliacdo geral quantitativa para a alta, baseadaescores:
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Anexo 9— Parte C: Avaliacdo do tempo em dias para o agenautocuidado (AAC) atingir
a capacidade pasatocuidado

No. de ordem: Data: / /
Entrevistador:
Nome da crianca: . RG

A) Manipulagao da INF:
Tempo de inicio:
Data do inicio do treinamento do AAC:
T1, = tempo para atingir a capacidade para a mamipuka

B) Via alimentar: TFA:
Estimulacdo TFA:
Data do inicio do treinamento do AAC:
T2, tempo para atingir a capacidade para exeastg#cnicas facilitadoras da
alimentagao:

C) Manipulacdo da SNG:
Data do inicio de treinamento daCA
T3: tempo que atingiu a capacidade para manipul&Nie:
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Anexo 10— Carta aos peritos para participacédo da validdoapestionario

Prezado Colega,

Sou enfermeira da Unidade de Cuidados EspeciaSE; do Hospital de Reabilitacao
de Anomalias Craniofaciais de Bauru — USP. Atuabmelesenvolvo minhas atividades nesta
unidade e estou em fase de elaboragdo de minhaléedeutorado, e preciso validar uma
escala para determinar a competéncia de autocudiadde/cuidador para o autocuidado.

Assim uma vez que sua experiéncia e conhecimestés #gados a minha area de
estudo, solicito sua colaboracao para participaracealidador desta escala. Sua participacao
€ muito importante para o enriquecimento da peaquis

Para que possa avaliar a escala, envio uma cOpenero, comentarios sobre o seu
contetdo e respectivo suporte tedrico, modo pdieagfo da escala e as instru¢cdes a serem
seguidas para validacdo da mesma.

Solicito-lhe que o faca até o dia 03 de abril, gleaastaria recolhendo pessoalmente
as escalas com a sua avaliagao.

Certa de sua colaboracdo, agradeco e me colocospositjdo para quaisquer
esclarecimentos.

Atenciosamente,

Cleide Carolina da Silva Demoro Mondini

cmondini@hotmail.com
comondini@usp.br
tel: 32358077
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Anexo 11— Suporte tedrico e escala para identificacacodgeténcia do cuidador para o
autocuidado

Suporte tedrico e escala para identificagdo da etdnpia do cuidador para o autocuidado.

Segundo OREM (1995 p104), “o autocuidado é aqaate atividades que as pessoas
desempenham em seu préprio beneficio no sentidoaster a vida, 0 bem-estar e a saude.
Normalmente, adultos cuidam de si proprios voluataente. Bebés, criancas e pessoas
idosas, com alteracdes de saude, requerem asmst@scatividades de autocuidado (OREM
1995). Bebés e criancas requerem cuidados de @ésasas porque eles estdo em um estégio
precoce de desenvolvimento fisico, psicoldgico iegssocial. As pessoas idosas, devido a
idade avancada e doencas degenerativas, podenrere@ssisténcia de cuidado parcial ou
total em atividades de autocuidado.

A Sequéncia de Pierre Robin (SPR) foi descritafperre Robin (Robin 1934) citando
gue os componentes dessa malformacdo em recéndomsram associados & micrognatia e
glossoptose. Atualmente considera-se comum na SRRde: micrognatia, glossoptose e
fenda palatina, assim como a obstrucdo de viasasé&eperiores devido a glossoptose,
dificuldades alimentares e de sucg¢do, com sin&igok de intensidade e graus variados de
cianose local ou generalizada, tiragem intercostdtacéo esternal e protusdo da parte
superior do térax. A fenda palatina esta preseme©@% dos casos, podendo estar ausente.
(SHER 1992, ARGAMASSO 1992, SHRPRINTZEN 1992 e EDL1995).

A escala em anexo sofreu algumas alteracdes ecoefarnecessidade da criangca com
SPR, e foi baseada na escala de competéncia elabova Backsheider (1974), para avaliar a
competéncia de pacientes com diabetes para o &@lddou envolvendo as acdes das
capacidades fisicas, mentais, motivacionais e emaid. A adocao da escala de Backsheider
como parametro deve-se as caracteristicas em cajuarsdo necessarias ao diabético e ao
SPR
Capacidades fisicas: visao, tato, destreza e tatidimanual.

Capacidade mentais: capacidade para ler, memoezananter atencdo, discriminar e
classificar intercorréncia dentro de certas sitaaggulgar certas situacées e conceitualizar
uma agao.

Capacidades motivacionais e emocionais: auto-ag#io, interesse por si, interesse
em aprender sobre a situacdo do lactente, motivpeé® se engajar em autocuidado e

aceitacao da crianca com SRI.
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A assisténcia de enfermagem envolve todas as etipastamento da crianga com
SPR e deve ser estruturada e organizada de forga@aatir recursos materiais e humanos
especializados capazes de oferecer observacaosegdratamento e cuidados adequados ao
lactente bem como treinamentos ao agente de addoicu(AAC) que contribuirdo para
diminuir e/ou evitar sequelas que interferirdo ma £rescimento e desenvolvimento. A
insercdo dos pais e /ou acompanhante durante adpedle internacdo e o seu envolvimento
no processo terapéutico € de fundamental impodarecdinamica das relagcdes entre a equipe
bem como na dinédmica das relagcbes mée/cuidador-bebé

A preservacao do binbmio mée/cuidador-bebé é furdtahe para isto necessitamos
de um treinamento e orientacdo do cuidador pantncidade dos cuidados no domicilio.
Partindo desta premissa, elaborou- se a escalaltpmas modificagdes para que possa ser
avaliada a competéncia para o autocuidado do coidkdbebé com SRI.

Os itens de 1 a 3 foram elaborados para avalieapacidades fisicas, os itens de 4 a
6 para avaliar capacidades mentais e a tabelail#l avaliar as capacidades motivacionais e
emocionais.

Para a elaboracédo dos itens levou-se em contaicedlesliteratura sobre o assunto e a

experiéncia pratica da pesquisadora.

Referéncias:

Argamasso RV. Glossopexy for upper airway obstomcin Robin sequence&left Palate
Craniofac J 1992; 29 (3) 232 — 8.

Elliott MA, Studen — Pavlovich DA, Ranalli DN. PRsaence of selected pediatric conditions
in children with Pierre Robin sequence. Pediatrtl1&95; 17(2):106 — 11.

Orem DE. Nursing concepts of praticé th. ed. St. Louis: Mosby; 1995.

Robin P. Glossoptosis due to atresia and hypotragpblige mandibleAm J Dis Child 1934;
4:541-7.
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Sher AE, Shphrintzen RJ, Thorpy MJ. Endoscopi@niagions of obstructive sleep apnea in
children with anomalous upper airways: predictived aherapeutic value. Int J Pediatr
Otorhinolaryngol.1986; 11(2): 135-46.

Shprintzen RJ. The implications of the diagnosiRobin sequence&left Palate Craniofac.J
1992; 29(3): 205-9.
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Anexo 12— Guia para validacédo da Escala

Apobs leitura de todos os itens do instrumento pstipgoor favor, comente e/ou dé sugestdes
a respeito de:

1 — O instrumento apresenta clareza e facilidad®dgreensao:

2 — Os itens do instrumento parecem ter condicéessdliar as competéncias descritas por
Backscheider com as modificagdes feitas para tal?

3 — Quais os itens do instrumento que nao se oglam, ou ndo contemplam as capacidades
gue se prende avaliar?
No. do item Sugestdes

4 — Quais itens do instrumento vocé retiraria?
No. do item Sugestdes

5 — Quiais itens do instrumento vocé manteria, masania a redacao?

6 — Sugestdes e comentarios.

Obrigado pela sua colaboracéo.



ANEXO 13 —Quadro demonstrativo do resultado da validacaceapaie de conteldo da escala para o autocuidddotdete com sequéncia de Robin

Itens segundo guia de

Peritos

validacéo do instrumento 1 2 3 4 5 6
1. O instrumento apresenta
clareza e facilidade de Sim Sim Sim Sim Sim Sim
compreensao?
2. Os itens do instrumento
parecem ter condi¢Ges de Sim Sim Sim Sim Sim Sim
avaliar as competéncias
descritas por Backsheider com
as modificages feitas para
tal?
3. Quais os itens do instrumento Item 4.2 — Quanto a Iltem 1.1 — Em relagdo
gue ndo se relacionam, ou ngo Nenhum Nenhum Nenhum capacidade de contar. Nenhum ao tato.
contemplam as capacidades -Acrescentaria o tempo que & -Separar temperatura
que se pretende avaliar? crianga demorou para mamar. da mamadeira e da
agua do banho.
4. Quais itens do instrumento Nenhum Nenhum Nenhum ltem 5.1 e 6.2 - Pareceu-mdtem 4.1 — Quanto| Item 3.1 — Quanto ao

vocé retiraria? repetitivo. a leitura. manuseio da CNF.
Deixaria apenas 0 5.1 Substituir a Retirar a palavra
palavra engasgo | marcacao e colocar
por dificuldade rima.

5. Quais itens do instrumento Item 6.0 — Minimo | Item Il — Capacidades| Item Ill — Capacidades| Item Il — Capacidades Nenhum Item 5.1 — Em relagédo
vocé manteria, mas mudaria jade atencgéo. motivacionais. motivacionais. motivacionais. ao conhecimento.
redagéo? -Acrescentaria a -Na linha 4 mudaria a | -Na linha 4 mudaria a | -Retiraria a pontuacéo -Mudaria as palavras

questao relacionada| palavra incapaz por palavra incapaz por ventilando e cianose
a alteracdo da rima | inseguranca inseguranca
até o retorno.

6. Sugestbes e comentarios Acrescentaria se Nenhum Nenhum Instrumento muito bem Nenhum Nenhum

outra pessoa ajudarip desenvolvido.

nos cuidados

Abrange todas as etapas de
cuidados com a crianga com
SPR, tornando viavel a

identificagdo da competéncia
do cuidado pelo AAC

soxauy 7ST



