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1 INTRODUCAO

Faléncia intestinal (FI) é definida como uma redugdo da funcéo intestinal decorrente
da reducdo da absor¢do de nutrientes insuficiente para manter a saude e o crescimento, sendo
necessaria a sua suplementacdo através de terapia intravenosa. (WYER, 2017). Nutricdo
parenteral (NP) é a administracdo intravenosa de nutrientes, fluidos, eletrélitos e vitaminas
necessarios a manutencdo dos tecidos, 6rgaos ou sistemas de pacientes com comprometimento
da absorcdo intestinal. A NP exige uma distribuicdo e administragéo criteriosa pois podem ser
utilizadas desde unidades de terapia intensiva quanto no domicilio, no entanto € indispensavel
a disponibilizacdo de uma equipe multiprofissional com habilidade, conhecimento,
monitoramento e orientada pelas diretrizes de seguranca do paciente (GONCALVES RC et al,
2019).

A Nutricdo Parental Domiciliar (NPD) é indicada a pacientes sem condic¢Ges de
manter o peso devido ao desiquilibrio na absorcdo dos nutrientes que ocasionam na
insuficiéncia intestinal e desnutricdo provocada pela diminuicdo da funcionalidade intestinal
(WINKLER; SMITH, 2015). A utilizagdo dessa terapia domiciliar permite a continuidade das
atividades do paciente e sua familia fora do ambiente hospitalar e promove a melhora na
qualidade de vida (BIELAWSKA & ALLARD, 2017).

O Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) estabeleceu um convénio o
Ministério da Saude, no ano de 2014, cujo o objetivo foi viabilizar a desospitalizacdo de
pacientes em uso de nutricdo parenteral. Este projeto percursor, no Brasil, preconizou a
participacdo de cuidadores para a realizagdo dos cuidados ao paciente em uso de nutri¢do
parenteral domiciliar supervisionado por profissionais de satde de municipios conveniados ao
Programa de Reabilitacdo Intestinal de Criancas e Adolescentes (PRICA).

O PRICA-HCPA ¢ formado por uma equipe multiprofissional composta de
gastroenterologistas  pediatricos, cirurgiGes pediatricos, enfermeiros, farmacéuticos,
nutrélogos, nutricionistas, psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas, fonoaudiélogos e
equipe administrativa. A implantacdo de programas multidisciplinares de reabilitacdo intestinal
tem impacto direto na reducdo das complicagfes, tais como reducdo do nimero de episddios
sépticos, reducdo da mortalidade e morbidade associada a doenca hepética associada a faléncia
intestinal e diminuicdo das complicacdes relacionadas ao uso de cateter venoso central
(MERRIT et al, 2017)



No PRICA-HCPA sao realizadas as capacitacdes de familiares e enfermeiros da
Atencdo Priméaria em Saude (APS) e de equipes de atendimento domiciliar que acompanham
os familiares durante a instalacdo de NPT, bem como, realizam cuidados com cateter venoso
central, bolsas de ostomia, dietas enterais e demais cuidados referentes ao uso de dispositivos
médicos. Os familiares das criangas sdo formalmente capacitados pelos enfermeiros do PRICA-
HCPA durante a internacdo, na fase de preparacdo da desospitalizacdo (WITKOWSKI et al,
2019).

O PRICA em seus primeiros 7 anos, desospitalizou 75 criancgas e adolescentes
em uso de nutri¢cdo parenteral domiciliar (NPD), dos quais 33% foram reabilitados com
total independéncia da nutri¢do parenteral, e 38 pacientes seguem em uso de NPD.

Apesar dos cuidadores serem capacitados, criangas com condi¢cdes complexas e
no uso de dispositivos tecnolégicos necessitam que o cuidador atente para possiveis
intercorréncias devido a complexidade da administracdo da NPD, e saiba identificar
quando procurar profissionais de assisténcia domiciliar ou quando procurar o servico de
emergéncia (WINKLER; SMITH, 2015).

No propdsito de tal tematica, observou-se a necessidade de construir um manual
educacional sobre o cuidado realizado a crianga e ao adolescente com faléncia intestinal
em uso de nutricdo parenteral domiciliar. Sendo assim, questionou-se sobre quais sdo 0s
cuidados domiciliares prioritarios para evitar intercorréncias decorrentes do uso de
nutricdo parenteral domiciliar de criangas e adolescentes inseridos no programa de

reabilitagcéo intestinal.



2 OBJETIVO

Construir e validar um manual educativo para cuidadores de criancas e adolescentes

inseridas em um programa de reabilitacdo intestinal com orientacdes domiciliares prioritarias.



3 REVISAO DA LITERATURA

O presente estudo abordou na revisdo de literatura as seguintes sessdes: Faléncia
Intestinal, Nutricdo Parenteral Prolongada ou Domiciliar e Construcdo de manuais educativos

a fim de contextualizar o tema da pesquisa.

3.1 Faléncia Intestinal

A faléncia intestinal é caracterizada pela reducdo da funcdo intestinal abaixo do
minimo necessario para a absor¢do de macronutrientes e/ou agua e eletrolitos (PIRONI et
al., 2015). Caracteriza-se como aguda quando o paciente apresenta dependéncia de NP de
até 60 dias devido a doenca ou disfuncao intestinal (MERRIT et al, 2017).

A sindrome do intestino curto (SIC), definida como a resseccdo intestinal
decorrente de doencas gastrointestinais adquiridas ou congénitas, a qual leva a ma
absorcéo significativa exigindo terapia nutricional especializada, é a causa mais frequente
de FI (BATRA et al, 2017). Em criancas com SIC, a NP de longo prazo € necesséria ndo
apenas para garantir a sobrevivéncia, mas também para fornecer suporte nutricional
adequado para o seu crescimento e desenvolvimento (DUGGAN; JAKSIC, 2017).

A‘incidéncia de SIC é de aproximadamente 24,5 por 100.000 nascidos vivos por
ano nos paises da Europa e EUA. A prevaléncia aumentou nas Ultimas décadas com a
melhora da sobrevida das criangas afetadas devido aos avangos no suporte nutricional e na
terapia intensiva neonatal. As causas mais frequentes de SIC em criancas sdo enterocolite
necrosante (NEC), gastrosquise, volvo e atresia intestinal (MERRITT et al., 2017). No
Canada, ha cerca de quatro criangas com essa afeccdo por um milhdo de habitantes ao ano.
O Brasil ndo dispde de dados estatisticos que possam demonstrar a real incidéncia da
sindrome do intestino curto (DA SILVA, 2018).

A morbidade em pacientes com SIC inclui disturbios nos fluidos e eletrolitos,
complicagdes de cateteres venosos centrais, infec¢es da corrente sanguinea, insuficiéncia
hepética, além de baixa qualidade de vida e altos custos de atendimento (MERRITT et al.,
2017). Dentro dos fatores de risco para mortalidade em FI pediatrica, identifica-se a idade
menor de um ano, falta de uma equipe multidisciplinar de cuidados, intestino delgado

remanescente muito curto e evidéncia de doenca hepatica cronica (MERRITT et al., 2017).



3.2 Nutrigédo Parenteral Domiciliar

A nutricdo parenteral domiciliar (NPD) é uma terapia de suporte de vida para
criancas e adultos com SIC e outras doencas digestivas graves. A NPD é uma pratica bem
estabelecida em criancas com FI nos paises da Europa, EUA e Canada. As taxas de sepse
sdo significativamente reduzidas na NPD e a qualidade de vida é melhorada em
comparagdo com criancas que recebem NP quando internadas (ANVISA, 2017).

Aproximadamente 40.000 pacientes recebem NPD nos EUA (RAPHAEL et al.,
2018). Observa-se uma grande heterogeneidade nos protocolos de cuidados ao paciente
em uso de NPD nos diferentes paises, com o proposito de homogeneizar e padronizar esta
terapéutica foram criados protocolos pela sociedade europeia de Nutri¢do clinica e
metabolismo (ESPEN).

No Brasil, a Portaria n® 272/MS/SNVS, de 8 de abril de 1998, regulamentou os
requisitos minimos exigidos para a Terapia de Nutricdo Parenteral. A Portaria n°
131/MS/SNVS, publicada pelo Ministério da Saide em 2005, instituiu, no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS), a alta complexidade em terapia nutricional (unidades de
assisténcia e os centros de referéncia). Nela estdo incluidos diversos procedimentos de
terapia nutricional para adultos e criancas que devem ser seguidos pelos servigos de saude
(BRASIL, 19982 BRASIL, 2005). No entanto, ndo ha no Brasil uma regulamentacédo
formal no SUS para a distribuicdo de recursos para o provimento dos insumos da NP em
ambiente extra- hospitalar, assim como também ha caréncia de padronizagdo nos cuidados

aos pacientes em uso de NP domiciliar.

Segundo a resolugdo COFEN n°453 de 2014, referente ao acompanhamento dos
pacientes com terapia nutricional parenteral (NPT), no seu domicilio a orientacdo sobre 0s
cuidados é privativa do Enfermeiro e 0 mesmo € responsavel pelo planejamento, instalagdo
e controle da NP.

A desospitalizagdo com NPD requer uma estrutura familiar adequada, com
treinamento e assisténcia dos principais cuidadores. Assim, espera-se que estes assumam
a responsabilidade sobre todas as tarefas relacionadas aos cuidados e gerenciamento da
sua rotina perante as demandas requeridas pela crianga. A rotina estabelecida pelas

familias e equipe multiprofissional, sobre os horarios de infusdo da NPD, prevé a infusdo
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da solucéo de NP durante a noite, permitindo um periodo livre de NP durante o dia para a

pratica de atividades fisicas, recreacdo e frequentar a escola (MANTEGAZZA, 2016).

Assim sendo, a NPD afirma-se como a alternativa de primeira escolha nos casos
de FI cronica reduzindo a mortalidade de doentes outrora apenas orientados para
tratamentos de suporte sintomatico. A interacdo ativa dos pacientes e seus cuidadores é
essencial, refletindo a qualidade da atuagdo da equipe multidisciplinar necessariamente
envolvida (PINTO; COSTA, 2015).

3.3 Principais Cuidados Domiciliares

A administracdo da nutricdo parenteral tanto no ambito hospitalar, ambulatorial e
domiciliar necessita da assisténcia de uma equipe de enfermagem (enfermeiros e técnicos de
enfermagem) qualificada conforme estabelecido na norma técnica do Conselho Federal de
Enfermagem.

Os cuidados de enfermagem que requerem maior complexidade técnica,
conhecimento cientifico e capacidade de tomar decisfes imediatas séo privativas do enfermeiro.
Dentre esses cuidados compete ao enfermeiro:

e Assegurar a manutencdo e permeabilidade da via de administracdo da Nutricdo
Parenteral;

e Prescrever os cuidados de enfermagem inerentes a Terapia de Nutricdo Enteral,
em nivel hospitalar, ambulatorial e domiciliar.

o Detectar, registrar e comunicar a equipe multidisciplinar ou ao médico
responsavel pelo paciente as intercorréncias de qualquer ordem técnica e/ou administrativa;
(COFEN, 2003)

A nutricdo parenteral pode ocasionar complicacdes relacionadas ao uso de
dispositivo tecnologico (cateter venoso central), dentre elas estdo: trombose, tromboflebite,
deslocamento do cateter. Mas também podem ocorrer complicacdes metabolicas: sindrome de
realimentacdo, hiperlipidemia ou deficiéncia de &cido graxo, hiperglicemia, hidratacdo
excessiva ou insuficiente. (FLETCHER, 2013; WYER, 2017).
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34  PRICA

Em janeiro de 2014, foi criado o Programa Multiprofissional de Reabilitacéo
Intestinal de Criancas e Adolescentes do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (PRICA-HCPA)
destinado a pacientes com necessidade de nutricdo parenteral prolongada com o intuito de
promover o seu retorno ao domicilio. E composto por uma equipe multiprofissional que inclui
gastroenterologistas  pediatricos, cirurgides pediatricos, nutrélogos, enfermeiros,
farmacéuticos, nutricionistas, psicélogos, assistentes sociais e equipe administrativa.

O processo de capacitacdo e avaliacdo quanto a habilidade técnica de cada familiar
cuidador é realizado criteriosamente pelos enfermeiros participantes do PRICA-HCPA. Todos
os familiares cuidadores receberam certificado de capacitacédo plena para os cuidados de NP no
domicilio. Além do treinamento dos familiares cuidadores, também sdo treinados os
enfermeiros da assisténcia domiciliar dos respectivos municipios, no periodo prévio a alta
hospitalar. Esse treinamento possui duracdo de duas a quatro horas com certificado de
capacitacdo. Apds a capacitacdo de todas as equipes cuidadoras (familiares e equipes da
assisténcia ambulatorial domiciliar), o paciente é desospitalizado. Apos a alta hospitalar, os
pacientes e seus familiares permanecem um periodo de, no minimo, dois dias na Casa de Apoio
do HCPA, onde recebem supervisdo das enfermeiras

Para a capacitacdo dos familiares e/ou cuidadores comtempla os seguintes cuidados:
treinamento para lavagem e higienizacdo das méos, manuseio da bomba de infuséo, cuidados
com o CVC e cuidados com a solucdo de NP. Todo o treinamento foi realizado de forma tedrico-
pratica pelos enfermeiros do programa, sem diferencas de faixa etaria das criangas. O
instrumento de capacitacdo foi preenchido pelos enfermeiros, e o periodo total da capacitacao
para cada cuidador treinado ndo deveria ser inferior a 15 dias. As informagdes adicionais
relacionadas aos pacientes foram coletadas do prontuéario eletronico. O treinamento era iniciado
apos a concordancia dos familiares em participar do programa. O Quadro 1 mostra os itens
acerca da capacitacdo realizada para cada familiar. Ao término de 15 dias de treinamento
tedrico-pratico, os familiares foram avaliados formalmente quanto as suas habilidades para
realizar todos os procedimentos relacionados aos cuidados com o paciente. Apos esse periodo,
o familiar que ndo atingisse habilitacdo plena em todos os itens necessarios era submetido a um

novo treinamento dos itens faltantes a sua completa capacitacao.
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3.5  Casade Apoio

E um alojamento criado no ano de 1996, para hospedar criancas e adolescentes
entre 0 a 18 anos e 0 acompanhante que precisam de permanecer por longos tratamentos e
ndo tem onde ficar por falta de quem os oferte abrigo ou ndo tenha como custear uma
hospedagem. A casa de apoio é administrada pelo servico social do HCPA, e disponibiliza
54 vagas e destas 2 sdo de apoio ao PRICA, para as familias participantes permane¢am no
periodo que antecedem a alta hospitalar, ou em caso de acompanhamento ambulatorial e

precisam permanecer sem a necessidade de estar hospitalizado.

3.6  Construcdo de manuais educativos

Manuais educativos séo considerados uma forma eficiente de comunicacao na busca
por promocéo de salde, promovendo trocas de conhecimentos durante a pratica educativa, e
ndo o simples lancar de informacdes (COSTA et al., 2013). Além disso, sdo importantes
estratégias na pratica dos profissionais de salde, elucidando davidas e preocupacdes do
paciente e sua familia, visto que existe tendéncia ao esquecimento das orientacGes orais
transmitidas pelos profissionais, devido ao esgotamento no momento da transmissdo das
orientagdes (ECHER; LIMA., 2019).

Os manuais podem ser utilizados para promover aquisicdo de conhecimento,
aderéncia ao tratamento e ao autocuidado, como ferramentas para reforcar as orientacfes
verbais dos profissionais de satde (OLIVEIRA; LOPES; FERNANDES, 2014). Somado a isso,
manuais educativos auxiliam para que a educagao seja um processo continuado, na medida em
que representam um material de constante pesquisa para o paciente e sua familia, em caso de
duvidas e apreensdo (CRUZ et al., 2016).

Nesse sentido, destaca-se que a elaboracdo de tecnologias impressas, que visa
facilitar a assisténcia prestada pelos profissionais de salde, durante o processo de orientacao
aos usuarios e seus familiares, no que diz respeito ao seu adoecimento, tratamento e atividades
de autocuidado. Logo, contribuem para uniformizar as orientacdes, além de auxiliar a
comunidade a melhor compreender o seu processo de salde-doenca e a buscar, de forma
consciente, os caminhos a tragar para a sua recuperacdo (CARVALHO, KM. et al et al, 2019).

No entanto, a auséncia de uma tecnologia educativa impressa disponivel na literatura

aos familiares de criancas dependentes de NPD demonstrou a necessidade da criacdo de uma
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estratégia para aumentar o conhecimento de pessoas, a fim de auxilid-los com orientagdes sobre
0s cuidados com NPD.

Manuais sdo ferramentas de educacdo em saude sendo de suma importancia que seu
contetido seja construido com base na literatura e a realizagéo do instrumento. E recomendado
a validacdo por profissionais especialistas, aos pacientes e/ou cuidadores que sdo portadores da
doenca ou condicdo a ser abordada. Esse tipo de informativo pode ser utilizado para auxiliar
tanto em grupos com o paciente e a familia, com as equipes multidisciplinares, pois é uma
estratégia de orientagdo segura no processo de tratamento, recuperacéo e autocuidado (ECHER;
LIMA., 2019).



4 METODOLOGIA

A seguir serdo apresentados o tipo de estudo, local desenvolvimento, forma de
desenvolvimento da metodologia para elaboracdo do manual educativo e forma de validacao

do manual.

4.1 Tipo de Estudo

O presente estudo abordou uma pesquisa do tipo metodoldgica, que busca
realizar a investigacdo de métodos para obter e organizar dados e conduzir pesquisas
rigorosas. Os estudos metodoldgicos envolvem o desenvolvimento, a validacdo e a
avaliacdo de ferramentas e métodos de pesquisa (POLIT; BECK, 2011). Essa pesquisa foi
conduzida em duas etapas: constru¢cdo do manual educativo e validacdo do manual

educativo.

4.2 Local de Desenvolvimento

A primeira etapa foi realizada em bases virtuais de bibliotecas eletronicas as bases
de dados Lilacs, SCIELO e PubMed com os descritores: Em portugués: nutricdo parenteral
no domicilio, cuidados de enfermagem, cuidadores; Em espanhol: nutricion parenteral en el
domicilio, atencion de enfermaria, cuidadores; E em inglés: parental nutrition home, nursing
care, caregivers.

Também foram consultadas diretrizes, protocolos assistenciais e livros.

Este estudo buscou identificar quais seriam os cuidados domiciliares prioritarios
para evitar intercorréncias decorrentes do uso de nutri¢cdo parenteral domiciliar de criancas

e adolescentes inseridos no programa de reabilitagéo intestinal.

O manual educativo teve como publico alvo cuidadores de criancas e adolescentes

inseridos no programa de reabilitacdo intestinal e disponibilizou-se no formato impresso.

A segunda etapa foi desenvolvida a validagdo do manual educativo sendo, no
qual o convite, o termo e o questionario foram aplicados presencialmente em ambiente

privado aos cuidadores de criangas e adolescentes no Hospital de Clinicas de Porto Alegre,



que é centro de referéncia para reabilitacdo intestinal com fornecimento de nutricdo

parenteral domiciliar pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

4.3 Construcdo do Manual Educativo

A elaboracdo do manual deu-se atraves da busca em literatura cientifica e
cinzenta que responda a questdo norteadora: quais sdo os cuidados domiciliares prioritarios
para evitar intercorréncias decorrentes do uso de nutri¢cdo parenteral domiciliar de criancas
e adolescentes inseridos no programa de reabilitacdo intestinal.

Utilizar-se-a as bases de dados Lilacs, SCIELO e PubMed com os descritores: Em
portugués: nutricdo parenteral no domicilio, cuidados de enfermagem, cuidadores; Em
espanhol: nutricion parenteral en el domicilio, atencion de enfermaria, cuidadores; E em
inglés: parental nutrition home, nursing care, caregivers.

Também foram consultadas diretrizes, protocolos assistenciais e livros.

A coleta dos contetdos que foram incluidos no manual foi distribuida em uma
tabela com as referéncias e contetdos selecionados que respondiam a questao norteadora.
Apos toda leitura critica e avaliacdo da consisténcia e da pertinéncia dos conteudos
abordados, os materiais selecionados foram agrupados por temas e apos foi realizada a

confeccdo final do manual educativo.

4.4 Validagdo do Manual Educativo

15

Esta pesquisa estd apresentando dados parciais limitando-se a construcdo do manual

e validagdo pelos julgadores leigos. Devido ao tempo, ndo foi possivel fazer a validagdo com

os profissionais, esta etapa da pesquisa sera desenvolvida posteriormente.

Sendo assim, o manual educativo foi avaliado por uma comissao julgadora leiga,

sendo eles cuidadores de criangas e adolescentes em uso de NPD. A amostra deu-se por

conveniéncia constituida por 15 cuidadores e/ou familiares de criancas e adolescentes do

programa de reabilitacdo intestinal. A avaliacdo foi por meio de questionario (APENDICE A)

o qual foi composto por questdes para avaliar o contedo, linguagem e aparéncia do manual.

Cada questdo teve 4 alternativas por meio da escala de quatro pontos para cada item do manual,
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atribuindo o 1- nédo relevante, 2- pouco relevante, 3- bastante relevante e 4- extremamente
relevante, e havera um espaco para sugestdes. Os dados foram coletados presencialmente e

individualmente, com ficha de avaliacdo impressa em ambiente privado.

4.4.1 Comissao Julgadora Leiga

Composta pelos cuidadores e/ou familiares de criangas e adolescentes em uso de

NPT, os quais eram alfabetizados, concordaram em participar do estudo e assinar o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B). Identificou-se a comiss&o julgadora leiga

na base de dados do Programa de Reabilitacdo Intestinal de Criancas e Adolescentes (PRICA).

Foram selecionados aqueles que receberam capacitacdo para administracdo da

nutricdo parenteral durante a internagdo hospitalar. A triagem e o convite foram realizados
apos as consultas de acompanhamento ambulatorial com a equipe.

Os entrevistados foram encaminhados a uma sala privativa e explicado o estudo,

seu objetivo, da importancia da participacéo, dos beneficios e contribui¢des da pesquisa e dos

possiveis riscos.

4.4.2 Andlise da Validacao

Os dados foram catalogados mediante em um banco de dados do programa Excel
do Office para serem analisados.

A ficha de validacdo de aparéncia e conteido educativo (Apéndice D) abordaram
aspectos quanto a finalidade, organizagdo e coeréncia, e, impacto e interesse. Cada tdpico

apresentava espago para sugestoes de aprimoramento da ferramenta.

Para a analise da validagio da comisséo julgadora de leigos utilizou-se o indice
de validade de contetido o qual avalia o objetivo, estrutura/apresentacdo e relevancia do
material elaborado (XIMENES, et al 2019).

4.5 Aspectos Eticos

O presente projeto de pesquisa foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa do

Hospital de Clinicas de Porto Alegre, o qual foi avaliado e aprovado sob o nimero CAAE:
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58085622.10000.5327 e apds iniciada a coleta de dados. Foram preservadas as ideias e a autoria
dos artigos citados de acordo com as orienta¢6es da Associacao Brasileira de Normas Técnicas
(ABNT) e da lei no 9.610 de 19 de fevereiro de 1998 que regula os direitos autorais, na qual o
Artigo 7° dispde sobre a protecdo das obras intelectuais (BRASIL,1998).

Os riscos possiveis da participacdo neste estudo, referiu-se ao entendimento de
que a resposta ao questionario pode ter acarretado uma sobrecarga nas suas demandas de
tempo. Os beneficios deste estudo foram o aprimoramento do manual desenvolvido e a
utilizacdo desta modalidade como Educacdo em Saude para cuidadores e familiares de

criancas com condigdes complexas.



) APRESENTACAO DOS RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta sessdo serdo apresentados primeiramente o manual construido embasado em
bibliotecas virtuais. Apds serdo descritas as inferéncias dos julgadores leigos e para finalizar

sera apresentado o manual com as modificacGes.

5.1 Manual educativo

Optou-se por definir como titulo do manual educativo: “Orientagdes de Cuidados
com a Nutricdo Parenteral para familiares de criangas e adolescentes”, pois entendeu-se que
dessa maneira simplificaria e seria mais atrativo ao publico alvo. O design escolhido da capa e
da contracapa foi obtido a partir da identidade visual do Programa de Reabilitacéo.

Apbs apresentamos a ficha catalografica e ficha técnica constando o nome das
autoras do material elaborado.

Por fim a dedicatoria a aqueles que foram inspiracdo para a construcao do manual.



Figura 1. Capa e folha de rosto pré-validacdo

ORIENTACOES DE
CUIDADOS COM A
NUTRICAO PARENTERAL
PARA FAMILIARES
DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES

% CLINICAS

MARIANA DOS SANTOS MARTINS
CECILIA DREBES PEDRON

ORIENTACOES DE
CUIDADOS COM A
NUTRIGAO PARENTERAL
PARA FAMILIARES
DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES

MOSPITAL DI 2022
CLINICAS

(Fonte: Martins, MS; 2022)

Figura 2. Ficha catalogréfica e técnica e dedicatoria pré-validacao

Ficha catalografica

Ficha técnica
llustragdes e Desing Grafico

DEDICATORIA

Este manual é dedicado aos cuidadores de
criangas e adolescentes inseridos no Programa de
Reabilitagdo Intestinal.

(Fonte: Martins, MS; 2022)
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No prefacio informamos o que nos motivou elaborar o manual e qual 0 nosso objetivo
ao final da leitura das orientacdes contidas.

Buscou-se trazer as orientacdes gerais e objetivas a respeito da administragcdo da
nutricdo parenteral e com a manipulacdo do cateter central. Idealizou-se um sumario em forma
de questdes, que inicia as orientacbes explicando sobre a defini¢do nutricdo parenteral e cateter
venoso central, trazendo ilustragbes para auxiliar na compreensdo termina com
guestionamentos mais complexos vivenciados no cotidiano dos pacientes e sua familia com a
finalidade de provocar a curiosidade do leitor pelo tema.

Segundo D’ Ascengdo (2001), os manuais devem ser bem elaborados, claros, 16gicos;
sem restringir a criatividade humana; sempre voltados a agilizar o funcionamento da
organizacao; objetivar sempre o atendimento as necessidades organizacionais; oferecer uma
ordenacdo adequada a cada proposito, com padronizacdo que permita a localizacdo facilitada
de dados especificos; oferecer qualidade nas instrugdes que auxiliam 0s usuarios; e construir

um manual flexivel, para que possa atender a situa¢Ges diversas.

Figura 3. Prefacio e sumario pré-validacéo

SUMARIO

PREFACIO = _1. Oque é nutricdo parenteral domiciliar?.......... 014

Este manual educativo foi elaborado para os
cuidadores de (lldr]'\d\, e adolescentes inseridos no
programa com orientagdes domiciliares prioritarias.

Nosso objetivo € que este material o auxilie nos
cuidados domiciliares e informe os cuidados
pricritarios e reduza os possiveis riscos da utilizagao
da nutricdo parenteral. Queremos que vocé saiba
identificar situagdes nas quais deve solicitar ajuda
dos profissionais da assisténcia domiciliar ou
procurar o servigo de emergéncia

......... 10

(Fonte: Martins, MS; 2022)



Na construcdo de um instrumento educativo é importante que se traga
informacdes e conceitos em uma linguagem clara e objetiva, principalmente quando trata-
se de orientacdes na area da saude para criangcas com condi¢fes complexas em cuidados
domiciliares.

Conforme definido por Fletcher (2013), a nutricdo parenteral ignora o0 processo
digestivo normal e fornece nutrientes diretamente na corrente sanguinea por meio de um
dispositivo de acesso venoso, composta por uma mistura quimica de substratos nutricionais
que, de outra forma, seriam absorvidos no sangue a partir de alimentos digeridos. Enquanto
0s nutrientes adquiridos dos alimentos variam de acordo com as diferencas na digestdo e
absorcdo dos alimentos no trato gastrointestinal, os nutrientes na nutricdo parenteral séo
constantes.

Winkler e Smith (2015) expdem que compreender a necessidade de manter a
normalidade na vida pode ajudar os profissionais de salde a facilitar a adaptacdo de uma
pessoa com nutri¢do parenteral domiciliar, oferecendo estratégias e intervencdes para lidar
com os problemas a medida que ocorrem, promovendo esperancga e otimismo para o futuro.

Partindo do conceituado no acima, buscou-se entdo esclarecer aos familiares o
que é uma nutricdo parenteral, trazendo ilustragdes para auxiliarem no entendimento e a
necessidade se estabelecer uma rotina com cuidados pelo familiar e a equipe multidisciplinar
na administracdo de NPT e com a finalidade de viabilizar uma rotina comum a de outras
criancas. J& que no domicilio o cuidador assume responsabilidade sobre todas as tarefas
relacionadas aos cuidados e gerenciamento da sua rotina perante as demandas requeridas

pela crianga.

21
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Figura 4. Definicdo de Nutricdo Parenteral Domiciliar pré-validacéo

1.0 QUE E NUTRICAO
PARENTERAL DOMICILIAR?

A rotina estabelecida pelas famillas e equipe

multiprofissional;, sobre

nutricao parenteral domicilia
iIcde de nutricao parenteral durante a noite

permitindo um per

aurante o dia para a pratica ge atvigaces ‘Al‘rx(v’: S

recreacao e frequentar a escola

(Fonte: Martins, MS; 2022)

ApoOs conceituar a nutricdo parenteral e buscando construir uma logica de
organizacdo do tema, trouxemos informacdes de como e por onde é administrada.

O acesso venoso central é um dispositivo inserido com sua ponta localizada em um
determinado local do nosso sistema venoso, normalmente é escolhida a veia cava superior ou
atrio direito. O fluxo sanguineo é maior e mais rapido das veias centrais significa que a solucéo
pode ser mais concentrada e mais caldrica, pois ha um risco muito menor de tromboflebite (mais
frequente em veias superficiais), isso permite que as equipes de suporte nutricional fornecam
todas as necessidades de nutrientes e liquidos do paciente usando nutricdo parenteral.
(FLETCHER, 2013)

Os cateteres tunelizados tipo Broviac ou Hickman apresentam menores taxas de
infeccdo pela fixacdo de um cuff subcutaneo distante da insercdo na pele, e permitem que o
proprio paciente realize a conexdo/desconexdo com maior facilidade, por isso € o dispositivo
de escolha para as criangas e adolescentes do programa. (SBNPE, 2019)

Para que essa administracdo seja de forma segura e controlada utiliza-se a bomba de

infusdo, é um aparelho médico-hospitalar utilizado para perfundir liquidos tais como farmacos
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ou nutrientes, com controle de fluxo e volume nas vias venosa, arterial ou esofagica. (SBNPE,
2019)

Figura 5. Forma de administracédo da nutri¢do parenteral pré-validacao

A nutricao parenteral
entra na corrente
sanguinea por meio de um
dispositivo de acesso

venoso central

Com auxilio da o

bomba de infusdo E&
|

(Fonte: Martins, MS; 2022)

Buscando coeréncia e organizacdo dos assuntos abordados destacamos os principais
beneficios da utilizacdo da NP.

A NP é uma terapéutica nutricional importante no tratamento de diversas patologias,
na em pediatria, fornece os nutrientes suficientes para possibilitar o desenvolvimento e
crescimento quando a alimentacdo oral ou enteral € inviavel ou insuficiente. Essa terapia
possibilita uma maior sobrevida de pacientes antes considerados sem opcao de tratamento
(OLIVARESA, et al, 2018).

O fornecimento de nutrientes aos pacientes auxilia na manutencdo do peso, do
equilibrio hidrico e do estado funcional devido a condi¢fes digestivas ou de mé absorcéo
debilitantes, resultantes da insuficiéncia intestinal e desnutri¢do. Essa terapia tecnologicamente
complexa sustenta a vida, acrescentando 15 a 25 anos ou mais a sobrevida do paciente
(WINKLER; SMITH, 2015).
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Figura 6. Beneficios da nutricdo parenteral pré-validacéo

3. QUAIS 0S BENEFICIOS DA
NUTRIGAO PARENTERAL?

GANHO DE PESO n
—

351
CRESCIMENTO g‘

o 2
DESENVOLVIMENTO @ ﬁ “

(Fonte: Martins, MS; 2022)

Quando e definido tratamento domiciliar € fundamental que esse ambiente contemple
0s critérios de seguranca para manipulacéo do cateter e administracdo da NP. Visando alertar e
destacar esse aspecto importante foram trazidas informacdes sobre os cuidados necessarios.

O ambiente doméstico seguro com agua corrente, eletricidade confiavel e espaco
suficiente para conectar/desconectar NP (HILL.S, 2019).

A administracdo de NPD é uma terapia tecnologicamente complexa que sustenta a
vida de individuos com insuficiéncia intestinal e requer cuidados diarios rigorosos com técnica

asseptica rigorosa devido ao cateter venoso central permanente. (WINKLER; SMITH, 2015)
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Figura 7. Cuidado com domicilio pré-validacéo

4. QUAIS CUIDADOS DEVO

TER EM CASA?

Fornecimento de agua
e esgoto tratados

Fornecimento de

rede elétrica odo20
LAY
Ambiente limpo \ L3
e organizado '
]

Fonte: Martins, MS; 2022

O acesso venoso central € fundamental na terapéutica da NP e os cuidados com a sua
manutencdo devem ser seguidos adequadamente para diminuir 0s riscos de infeccOes e
complicagdes associados a ele. Iniciando cuidados rigorosos com técnica asseptica e higiene de
ma&os.

Os cuidados com curativos recomendam-se trocar a gaze, no maximo, a cada 48 horas
e 0S curativos transparentes a cada 7 dias. Qualquer tipo de curativo deve ser trocado
imediatamente, independente do prazo, se estiver sujo, solto ou tmido (Tannuri U et al. 2016;
Batra A, etal; 2017; SBNPE, 2019;).

A nutricdo parenteral é de cor esbranquicada por causa da gordura (ou lipidio) na
bolsa. Em uma bolsa sob medida de nutricdo parenteral, a gordura pode ser omitida se houver
indicacdo clinica para isso, caso em que a solugéo aparecera cor de palha (Tannuri U et al. 2016;
Batra A, et al; 2017; SBNPE, 2019).

Deve ser armazenada em um refrigerador e ser retirada algum tempo antes da
administracdo para permitir que a solucdo atinja a temperatura ambiente. O tempo necessario
para isso varia de acordo com a politica local, portanto, os enfermeiros devem consultar as
orientagdes locais. Os tempos sugeridos variam de uma a quatro horas (Tannuri U et al. 2016;
Batra A, et al; 2017; SBNPE, 2019).
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A nutri¢do parenteral ¢ feita de acordo com as necessidades especificas e individuais
do paciente. Cada elemento da prescri¢do pode ser manipulado de acordo com as mudancas nas
necessidades clinicas do paciente. Dependendo dos acordos locais, a nutricdo parenteral sob
medida pode precisar ser solicitada com 24 a 48 horas de antecedéncia (SILVA, SLC. et
al.2014; Batra A, et al; 2017; SBNPE, 2019).

Figura 8. Cuidados domiciliares pré-validacdo

4. QUAIS CUIDADOS DEVO

TER EM CASA?

Higiene de mdos antes
e apos instalagao de NPT E TEMPERATURA DA NPT deve ser ambiente
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Identificagdo correta da crianga;
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Se liquido de coloragdo diferente ou
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Observar pele ao redor do cateter se:
ha vermelhidao;
tem saida de liquido amarelado;
dificuldade de lavar o cateter;

\ Comunicar a
Equipe de referéncia

N

Cateter NAO DEVE ter ('3,
contato diretamente (% V%)
P
com agua, {
*Proteger cateter  '{
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Troca do curativo
a cada 7 dias.
Realizar troca antes:
*Se estiver descolando;
*Insercdo com sangue ou
liquido amarelado.

Fonte: Martins, MS; 2022

Os cuidados diarios com extensores e conectores nos momentos de instalagdo e
desinstalacdo e enquanto estiver infundindo, principalmente quando observado alguma
alteracdo.

Atentar para realizar a desinfeccdo dos conectores antes de cada acesso ou
manipulacdo e os mesmos devem ser trocados imediatamente em caso de desconexdo do cateter
ou sistema de infusdo presenca de sangue ou outra sujidade (SBNPE, 2019).

Se o cateter estiver danificado ou deslocado, ele deve ser pingado proximo a ruptura e a crianca
levada ao hospital local para revisdo. O hospital especializado deve ser contatado para
aconselhamento sobre cuidados conforme necessario (HILL.S, 2019).



Figura 9. Cuidados na infusdo de NP e sintomas de alerta pré-validacéo
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Fonte: Martins, MS; 2022

A construcdo do manual foi principalmente para alertar os familiares a respeito
de sinais e sintomas de alerta para pacientes em uso NP, pois sdo situagdes que devem ser
comunicadas imediatamente & equipe médica responsavel.

InfeccBes podem estar relacionadas ao dispositivo de infusdo ou a prépria
solucédo de NP. Em pediatria, caso ocorram sinais como febre (acima de 38,5°C, ou aumento
em 1°C), acidose metabdlica, trombocitopenia ou instabilidade glicémica, a principal
suspeita é de que seja infeccdo do cateter para a administracdo da NP ou da propria solucéo
de NP. A decisdo da retirada do cateter deve depender, principalmente, do julgamento
clinico. De forma geral, a solucdo de NP deve ser desprezada e a familia procurar
imediatamente centro de emergéncia do hospitalar de referéncia (HILL.S, 2019; SBNPE,
2019)
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Figura 10. Sintomas de alerta e procedimentos em casos de duvidas pré-validacio
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enfermeiras de referéncia!

(Fonte: Martins, MS; 2022)

28

O manual educativo traz orientacdes importantes para reducédo de risco do uso da NP

domiciliar, mas reforca que o hospital especializado deve ser contatado para aconselhamento

sobre cuidados conforme necessario.

5.2 Validacéo Leiga

Ao discorrer sobre os achados deste estudo, de posse do manual com as devidas
sugestdes e dos instrumentos preenchidos, procedeu-se a organizacdo das informacGes.
Desta forma, decidiu-se utilizar todas informagdes captadas no instrumento de avaliagédo
(Apéndice D), sendo elas as avaliacdes quantitativas, as sugestBes descritas no campo
observacao e as que foram realizadas no meio das perguntas quantitativas, visto que quando
compiladas formaram um conjunto de informagdes importantes que ndo poderiam ser
desprezadas.

Todos os familiares que contribuiram com observacfes e sugestdes tiveram
preservada sua identificacdo, sendo utilizado a letra F(familiar) para representar suas falas
e contribui¢des. Foram enumerados de 1 a 15 pela ordem em que foram entrevistados.

Com base nas questfes do instrumento e nos objetivos do estudo a apresentacédo
deste resultado serd realizada em trés topicos sendo eles finalidade, estrutura e apresentacao,
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e relevancia. Dentro de cada topico estdo descritas a avaliacdo dos julgadores leigos pelos
comentarios e sugestdes, com posterior analise para insercao ou nao do contetido no manual.
5.2.1 Finalidade

A finalidade procura identificar se 0 manual atinge o seu propoésito de orientar
familiares a respeito do uso da nutrigdo parenteral domiciliar.

Em relagdo a finalidade do manual observou-se que quando questionadas a respeito
do subitem [1] “Contempla o tema proposto” e o subitem [3] “As duvidas frente ao tema sdo
esclarecidas”, foi 100% avaliada como extremamente relevante.

Ja no subitem [2] “Esta adequado para o processo ensino- aprendizagem”, 6%
considerou bastante relevante. Entende-se que o conhecimento prévio das informacdes 0s
levou a essa avaliagéo.

O subitem [4] “Propiciam reflexao sobre o tema” obteve 6% de nao relevante e o
subitem [5] “Estimulam a mudanca de comportamento” obteve 6% de pouco relevante. Esta
avaliacdo pode ser interpretada de forma a familiares que tenham criancas em uso prolongado
de NP, ou por um tempo maior aos demais, ou com experiéncia adquirida anteriormente,
entendam que as orientacdes contidas no manual ndo os motivam a reflexdo e as mudancas
comportamentais. Entretanto, acredita-se que para cuidadores iniciantes seja importante este

contetido. No grafico 1 pode-se observar as respostas realizadas pelos cuidadores leigos.

Grafico 1: Validacdo quanto a Finalidade

VALIDACAO QUANTO A FINALIDADE

15 B 1.Contemplaotema proposto

B 2 Esta adequado ao processo
de ensinoc-aprendizagem

10 3. As duvidas sobre o tema
abordado sdo esclarecidas
B 4. Propicia reflexdo sobre o tema

I 5.Estimulaa mudanga de
5 comportamento

0 [ ||

1-ndorelevante 2 - pouco relevante 3- bastante 4 -extremamente
relevante relevants

VALIDAGAQ DE APARENCIA E CONTEUDO EDUCATIVO - COMISSAD LEIGA

Fonte: Martins, MS, 2022.



30

Quanto a finalidade ndo foram realizadas sugestdes ou observacgdes. Pode-se inferir
que grande parte dos avaliadores tiveram uma percepc¢do que o material educativo cumpriu

com extrema relevancia a sua finalidade.

5.2.2 Estrutura e Apresentacao

A estrutura e apresentacdo diz a respeito de como os assuntos sdo abordados e a
forma como foram expostos no manual.

Na validagéo da estrutura e organizagdo o manual obteve validacdo de extremamente
relevante e bastante relevante. Sendo nas subcategorias [7] “A linguagem utilizada é adequada
ao publico alvo e ao tipo de material educativo”, [8] “A linguagem é adequada ao tipo de
material educativo”, [13] “As orientagdes fornecidas sdo necessarias™ e [ 15] “Tamanho do texto
adequado” foram estimadas em 100% extremamente relevantes.

As subcategorias: [6] “Organizacdo l6gica da apresentacdo de conteldo estd
adequada”,

[9] “A linguagem permite o envolvimento ativo ao processo educativo”, [10] “As
ilustragdes auxiliam na compreensdo do conteudo”, [11] “As ilustracdes apresentadas séo
necessarias”, [12] “A aparéncia ¢ adequada ao tipo de material educativo”, e [14] “As
informagdes estdo atualizadas” em relacdo a aparéncia do material e atualizacdo das
informacdes teve 6,7% das avaliagdes consideradas como bastante relevante. Compreende-se
pelas sugestdes feitas a0 manual educativo que os avaliadores trouxeram de suas vivéncias e
dificuldades observag6es de suas preocupac¢des como manipulagéo do cateter durante as rotinas
da vida escolar e domiciliar da crianca.

Desta forma, pode-se observar no Gréafico 2 o resultado a respeito da organizagéo e

coeréncia.
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Gréfico 2 - Validagdo quanto a organizacao e coeréncia.

VALIDACAO QUANTO A ORGANIZACAO E COERENCIA

15 M 6. Organizagdo Idgica da
apresentagdo de conteddo

B 7. Alinguagem utilizada é
adequada ao publico alvo

8. Alinguagem & adequada ao
tipo de material educativo

10 B 9 Alinguagem permite o
envolvimento ativo ao processo

W 10 As ilustragdes auxiliam na
compreensao do conteddo

11. As ilustragdes
apresentadas sio

5 12 A aparéncia é adequada ao
tipo de material educativo

13. As orientagdes fornecidas
sd0 necessarias

14, As informagdes estio

0 I “ 15.Tamanho do texto
1-ndorelevante 2 - pouco relevante 3- bastante 4 -extremamente
relevante relevante

Fonte: Martins, MS, 2022

Para corroborar com os dados apresentados a ficha de validag¢do continha um espago
que estimulava os familiares a descreverem suas opinides sobre o material educativo avaliado.
Nenhum membro da comissdo julgadora leiga avaliou a organizacdo e coeréncia como nao

relevante ou pouco relevante. Quatro realizaram os seguintes comentarios:
As ilustracdes sdo muito importantes, pois assim aprendemos mais.
A linguagem é perfeita. (F1)
O conteddo traz todas as informacdes necessarias (F3)
O contetdo é simples e objetivo e aborda bem o tema. (F6)

Gostei muito da apresentacgdo e do texto. (F7)

Os comentarios acima descritos demonstram o quanto a linguagem e o contetido séo
acessiveis ao publico leigo e a importancia de trazer informac@es claras e objetivas em um
manual educativo.

No que se refere as informag6es fornecidas foram relatadas informacdes que o0s
familiares gostariam que fossem abordadas ou aprofundadas e que poderiam contribuir com o

manual educativo, como segue:
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Falar sobre o curativo com gaze quando tem secrecédo. (F12)
Identificar o porqué dos devidos cuidados com bactéria. (F4)

As sugestdes acima serdo incluidas, visto a pertinéncia dos cuidados necessarios para
prevenir complicacOes relacionadas ao cateter. Exemplos de complicagbes comuns
relacionadas ao uso prolongado de NP em cateter podem ser (HILL, 2019): infeccdo de
corrente sanguinea; deslocamento; e ruptura ou bloqueio.

Outra informagé&o solicitada foi relacionada a ilustracdo a qual pode ser evidenciada

pela resposta da F2:

Apresentar ilustracdo de criancas recebendo NPT e mostrar que podem ter uma rotina
COMo outras criangas que ndo usam.

A sugestdo de inclusdo da imagem de uma crianca utilizando NP no domicilio junto
a outras criancas sera incluida, visto que o manual busca mostrar a importancia de atividades
positivas para incentivar a adesdo das orienta¢des e sem deixar de destacar a reducdo de danos
na administracdo da NP. Conforme Olivaresa, et al, (2018) a nutricdo parenteral domiciliar é
reconhecida como a melhor opcao para melhorar a qualidade de vida dessas criangas e seus
familiares, possibilitam a insercdo familiar e escolar da crianga, bem como a integragéo
familiar.

Em relacdo a administracdo da NP por bomba de infuséo foi destacada pela F15.

Mostrar sobre o funcionamento da bomba de infusdo. Reforgar que davidas sempre
tirar com a equipe. (F15)

Considerou-se relevante esta informacdo e serd incluida imagens e orientagdes sobre
as bombas de infusdo, entretanto ja consta no manual a necessidade de sempre solicitar auxilio
a equipe para quaisquer davidas ou intercorréncias. Destaca-se ainda que as orientacbes com
manuseio da bomba de infusdo séo realizadas em treinamento com familiares e na elaboracao
do material didatico é incentivado que os familiares busquem sanar suas dividas a respeito dos

cuidados com administracdo NP ou do cateter somente com a equipe de referéncia.

5.2.3 Relevancia

O topico Relevancia refere-se a quanto cada assunto abordado foi considerado
pertinente pelo avaliador.
A respeito da relevancia, questionou-se se a aparéncia estimulava o interesse pelo

tema e 100% avaliou como extremamente relevante.
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J4 sobre o conteudo estimular o aprendizado e suas contribuicbes para o
conhecimento 93,33% foi classificado como extremamente relevante e 6,67% avaliaram pouco
relevante e bastante relevante. Pode-se inferir que os treinamentos e a rotina domiciliar na
administracdo da NP possam ter relacdo com a avaliacdo de ndo totalidade sobre a relevéancia
do conteudo e aprendizado. Desta forma, entende-se que para novos familiares cuidadores seja
pertinente.

A vista disto podemos observar no Grafico 3 o resultado a respeito da relevancia.

Gréfico 3 - Validacdo quanto a Relevancia

VALIDACAO QUANTO RELEVANCIA

15 B 16. 0 conteddo estimula o
aprendizado

B 17. 0 conteddo traz
contribuigdes para o
conhecimento na drea

10 . )
18. Aaparencia estimula o

interesse pelo tema

0 | |
1-ndorelevante 2 - pouco relevante 3- bastante 4 -extremamente
relevante relevante

Fonte: Martins, MS, 2022

O instrumento educativo construida mostra -se de grande importancia e relevancia
para os avaliadores leigos e o0 quanto a estética de produtos podem ser incentivadoras no
consumo das informacdes.

A validacdo da comissdo leiga trouxe contribuicdes pertinentes e demonstram o
quanto suas percepcoes e aprendizados adquiridos na rotina domiciliar agregam para elaboracao
de materiais educativos que sejam atrativos e com orienta¢des de facil entendimento para ndo

profissionais.

5.3 Manual educativo apés validacao leiga

O manual educativo apo0s a validacdo da comissdo leiga resultou no seguinte
formato:
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Conforme a validagdo leiga a capa, folha de rosto, ficha catalogréfica, ficha técnica
e de ilustracdes, dedicatoria, prefacio e sumario ndo sofreram alteracoes.

Figura 11. Capa e folha de rosto p6s-validacédo

MARIANA DOS SANTOS MARTINS
CECILIA DREBES PEDRON

ORIENTACOES DE
CUIDADOS COM A
NUTRICAO PARENTERAL
PARA FAMILIARES
DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES

% % ipevianay 2022
CUNICAS (ST

Fonte: Martins, MS, 2022.

Figura 12. Ficha catalografica e técnica e dedicatdria pés-validacéo

Ficha catalografica DEDICATORIA

conclusdo de r
em Salde do Hospital de de Porto Alegre.

Este manual é dedicado aos
cuidadores de criancas e
adolescentes  inseridos  no

Ficha técnica Programa de Reabilitacdo
llustragdes e Desing Gréfico Intestinal

Ester Caroline da Silva

Fonte: Martins, MS, 2022.
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Figura 13. Prefécio e sumario pés-validagao

PREFACIO SUMARIO

Este manual educativo foi elaborado para os
cuidadores de criancas e adolescentes inseridos no
programa com orientagdes domiciliares prioritarias.

3. Quais os beneficios da nutricdo parenteral?...04

Nosso objetivo é que este material o auxilie nos
cuidados domiciliares e informe os cuidados
prioritarios e reduza os possiveis riscos da utilizagao
da nutricdo parenteral. Queremos que vocé saiba
identificar situagdes nas quais deve solicitar ajuda _. 5.0 quedevo observar antes de instalar a
dos profissionais da assisténcia domiciliar ou _. nutricdo parenteral?.....
procurar o servico de emergéncia. =

Fonte: Martins, MS, 2022.

Na figura 14 acrescentou-se a ilustracdo de crianca recebendo NPT e demostrando
realizando atividades como outras criancas e com a familia.
Figura 14. Definicédo de Nutricdo Parenteral Domiciliar p6s-validacao

o

1.0 QUE E NUTRICAO 2 1.0 QUE E NUTRICAO
PARENTERAL DOMICILIAR? - PARENTERAL DOMICILIAR?

A nutricdo parenteral é uma terapia A rotina estabelecida pelas familias e equipe
que fornece nutrientes diretamente multiprofissional, sobre os horarios de infusdo da
na corrente sanguinea por meio de nutri¢do parenteral domiciliar, prevé a infusdo da
um dispositivo de acesso venoso solugdo de nutricdo parenteral durante a noite,

central. permitindo um periodo livre de nutri¢do
parenteral durante o dia para a prdatica de
atividades fisicas, recreacdo e frequentar a escola.

¥

Constituido/preparado com
glicose, aminoacidos, &cidos
graxos,  agua,  eletrdlitos, |
' vitaminas e minerais. ;,z i

Fonte: Martins, MS, 2022.



Figura 15. Forma de administracéo e beneficios da nutricdo parenteral pés-validacédo

2.POR ONDE E COMO E
ADMINISTRADA ?

3. QUAIS OS BENEFICIOS DA

NUTRICAO PARENTERAL?

A nutrigao parenteral entra
na corrente sanguinea por
meio de um dispositivo de
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_
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Fonte: Martins, MS, 2022.

Figura

ks

4. QUAIS CUIDADOS DEVO
TER EM CASA?

FORNECIMENTO DE AGUA
E ESGOTO TRATADOS

FORNECIMENTO DE
REDE ELETRICA

AMBIENTE LIMPO \
E ORGANIZADO

16. Cuidados domiciliares poés- validacao

4. QUAIS CUIDADOS DEVO
TER EM CASA?

Higiene de méos antes
e apos instalagdo de NPT
e quando manusear cateter

Cateter NAO DEVE ter
contato diretamente
com agua.
*Proteger cateter
durante o banho

Troca do curativo
a cada 7 dias.
Realizar troca antes:
*Se estiver descolando;
*Insercdo com sangue ou liquido
amarelado.

Fonte: Martins, MS, 2022.
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J& na figura 17 observa-se as inclusfes sugeridas a respeito das orientagGes sobre
curativo com gaze, a higiene de maos e cuidados no manuseio do cateter para prevencao de
infecgdes, assim como reforcada a orientacdo de comunicar a equipe referéncia sobre qualquer
alteracdo na insercéo do cateter.

Figura 17. Cuidados no manejo do cateter e pré-infuséo de NP pos-validacdo

5.0 QUE DEVO OBSERVAR ANTES
4. QUAIS CUIDADOS DEVO . DE INSTALAR A NUTRICAO

TER EM CASA? 1 " PARENTERAL?

TEMPERATURA DA NPT deve ser ambiente
Curativos com gaze:
Trocar a cada 48 horas
ou Se secrecao na gaze.

IMPORTANTE
Verificar se NPT esta com:

Identificacdo correta da crianga;
Volume correto;

0 ALERTA o

Se liquido de coloracgdo diferente ou
corpo estranho - NAO APLICAR

Observar pele ao redor do cateter se:
ha vermelhidao;

tem saida de liquido amarelado;
dificuldade de lavar o cateter;

Comunicar a
Equipe de referéncia m

Fonte: Martins, MS, 2022.
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Em concordancia a sugestao sobre informagdes da bomba de infusdo, na figura 18,

inserimos a imagem de uma bomba de infusdo e identificamos cada botéo e funcionalidade.

Figura 18. Cuidados durante a infusdo de NP pds-validacéo

~ o

s ' IDAI; ' A;ID A";ZN A | 6 © QUE DEVO CUIDAR QUANDO A CRIANG

6. 0 QUE DEVO CUIDAR QUANDO A CRIANCA |- ), A 0L ESCENTE ESTA RECEBENDO A

OU ADOLESCENTE ESTA RECEBENDO A NUTRICAO PAKENTERAL?
NUTRICAO PARENTERAL?

Fonte: Martins, MS, 2022.



Figura 19. Sinais e sintomas de alerta pds-validacéo
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1\ 37,8°C
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L {l

L e
Fonte: Martins, MS, 2022.

Figura 20. Procedimentos em casos de duvidas e referénci
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho teve como objetivo a construgéo e validagcdo de um manual educativo
para cuidadores de criancas e adolescentes inseridas em um programa de reabilitacdo intestinal
com orientacdes domiciliares prioritarias.

A construcdo do instrumento educativo trouxe informagdes de extrema relevancia
para auxiliar os cuidadores nos cuidados diarios com a administracdo de nutrigdo parenteral. A
linguagem clara e objetiva desse material possibilita melhor entendimento a respeito das
situacOes de urgéncia a fim de reduzir os riscos associados a administracdo de NP.

Os cuidados com criangas com condi¢Oes complexas demandam aten¢do no manejo
diario com dispositivos tecnologicos, 0 manual educativo é um instrumento que pode ser
utilizado para reforco das orientacBes. Por ser de facil acesso e linguagem, com instrucdes
objetivas, possibilita identificar situacfes de emergéncia e estimula a importancia de
comunicacdo com as equipes de referéncia.

A validacdo da comisséo leiga evidencia a importancia da educagdo continua e de
trazer a participacdo dos cuidadores nesse processo, pois diferentemente da internacao
hospitalar os cuidados domiciliares acarretam em uma demanda maior de responsabilidades e
necessidades para cuidador.

A participacdo do enfermeiro nos cuidados domiciliares € de suma importancia
porque além da administragdo da NPT ser funcao privativa deste profissional, € o responsavel
pelo treinamento e supervisdo dos cuidadores no manejo com a nutricdo parenteral, o cateter
central e demais tecnologias utilizadas pelo paciente.

O acompanhamento necessario durante os cuidados domiciliares realizado pelas
equipes da atencao primaria viabiliza a desospitalizacdo desses pacientes, reduzem a ocupagao
de leitos e os custos demandados em interna¢des prolongadas, além aumentar a qualidade de
vida dos pacientes e da familia por poderem realizar esses cuidados em casa.

O estudo apresenta como limitacdo a validacdo somente com os cuidadores, mas
ressaltamos a importancia das suas contribuicbes com a pesquisa, pois suas experiéncias
enrigqueceram o aprimoramento do instrumento.

Os resultados obtidos desse estudo serdo compartilhados com os profissionais do
programa para contribuir e fomentar diferentes estratégias nas orientagfes educacionais para

cuidadores de criancas e adolescentes com condi¢fes complexas e em uso de tecnologias.
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Salientamos que recomendamos a continuidade dessa pesquisa, com a validagéo de
profissionais com expertise na area de conhecimento, a fim de complementar e aperfeicoar este

importante material educativo elaborado.
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APENDICE A - CONVITE PARA PARTICIPAR DE PESQUISA

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa que tem por objetivo
construir e validar um manual educativo para cuidadores de criancas e adolescentes inseridas
em um programa de reabilitacdo intestinal com orientacdes domiciliares prioritarias.

Se vocé tem interesse em participar da pesquisa clique aqui [inserir link para o
questionario] e vocé sera direcionado (a) para o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
documento que contém mais informagdes sobre a pesquisa. A participacao na pesquisa seré por
meio de resposta a um questionario para avaliar o contetdo, linguagem e aparéncia do manual
educativo de cuidados domiciliares para de criancas e adolescentes em reabilitacdo intestinal.

Se apds a leitura do Termo de Consentimento vocé decidir participar da pesquisa,
responda a pergunta: VVocé concorda em participar da pesquisa?

Ao responder Sim vocé serd direcionado para 0 questionario. O tempo médio de
resposta e de 20 minutos.

Agradecemos 0 seu tempo e atencéo.

Equipe de pesquisa.



APENDICEE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
COMISSAO JULGADORA LEIGA

N° do projeto GPPG ou CAAE: _

Titulo do Projeto: Manual Educativo de Cuidados Domiciliares de Criangas e Adolescentes em
Reabilitacdo Intestinal

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo é construir
e validar um manual educativo para cuidadores de criancas e adolescentes inseridas em um

programa de reabilitacdo intestinal com orientagcdes domiciliares prioritarias.

Esta pesquisa esta sendo realizada pelo Servico de Pediatria do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé aceitar o convite, sua participacdo na pesquisa envolvera responder um
questionario com questdes fechadas sobre 0 manual de orientacGes de cuidados decorrentes do
uso de nutricdo parenteral para cuidadores, desenvolvido pela pesquisadora. O tempo estimado
para a sua participacdo é em torno de 20 minutos. Vocé tem liberdade de responder ou ndo ao
questionario, conforme sua disponibilidade e interesse em colaborar.

Consideram-se beneficios deste estudo o aprimoramento do manual desenvolvido e
a utilizacdo desta modalidade como Educacdo em Saude para cuidadores e familiares de
criangas com condi¢des complexas. Os riscos que possam ocorrer por participagao neste estudo,
mesmo que sejam minimos, referem-se ao entendimento de que a resposta ao questionario
acarreta uma sobrecarga nas suas demandas de tempo.

O anonimato sera mantido, ou seja, 0 nome dos cuidadores e familiares, ndo serao
publicados nos materiais. Os dados serdo utilizados apenas neste estudo, sendo guardados por
cinco anos e apods este periodo serdo destruidos. A sua participacdo na pesquisa € voluntaria.
Caso vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, ndo
haverd nenhum prejuizo ao atendimento ou vinculo institucional ou avaliacdo curricular que
vocé recebe ou possa vir a receber na instituicao.

N&o esté previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participa¢éo na pesquisa e vocé
ndo terd nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante de sua participacdo na

pesquisa, vocé recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal.
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Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os
resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacao dos participantes, ou seja,

0 seu nome ndo aparecera na publicacdo dos resultados

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com o pesquisador responsavel
Mariana dos Santos Martins por email marianasantosm1990@gmail.com ou com o Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo e-mail
cep@hcpa.edu.br, telefone (51) 33597640 ou Av. Protasio Alves, 211 - Portdo 4 - 5° andar do
Bloco C - Rio Branco - Porto Alegre/RS, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra para 0s

pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou 0 Termo

Assinatura

Local e Data:


mailto:cep@hcpa.edu.br

APENDICE D - FICHA DE VALIDACAO DE APARENCIA E CONTEUDO
EDUCATIVO

OBJETIVOS: Finalidades

1.Contempla o tema proposto

2. Esta adequado ao processo de ensino-aprendizagem

3. As dlvidas sobre o tema abordado sdo esclarecidas

4. Propicia reflexdo sobre o tema

5. Estimula a mudanca de comportamento

Observacdes sobre contetdo

ESTRUTURA/APRESENTACAO: organizagio e coeréncia 1 2 3

6. Organizacdo légica da apresentagdo de conteldo esta adequada

7. A linguagem utilizada é adequada ao publico alvo

8. A linguagem é adequada ao tipo de material educativo

9. A linguagem permite o envolvimento ativo ao processo educativo

10. As ilustragdes auxiliam na compreenséo do contetdo

11. As ilustragdes apresentadas sdo necessarias




12. A aparéncia é adequada ao tipo de material educativo

13. As orientagdes fornecidas sao necessarias

14. As informacGes estdo atualizadas

15.Tamanho do texto adequado

Observagdes sobre conteddo

RELEVANCIA: impacto e interesse 1 2 |13 4

16. O contelido estimula o aprendizado

17. O contelido traz contribui¢Bes para 0 conhecimento na area

18. A aparéncia estimula o interesse pelo tema

Observagdes sobre contetdo

Nota: Valoragdo dos itens: 1- ndo relevante, 2- pouco relevante, 3- bastante relevante e 4-
extremamente relevante
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