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RESUMO

Obijetivo: relatar a experiéncia dos enfermeiros em relacao a capacitagao dos cuidadores de lactentes com Sequéncia de Robin
isolada (SRI) para manutencao dos cuidados apés alta hospitalar na perspectiva do Referencial Teérico do Autocuidado. Método:
as seguintes categorias foram consideradas neste relato de experiéncia: acao de autocuidado, capacidade de autocuidado,
demanda terapéutica de autocuidado, déficit de autocuidado e sistema de enfermagem. O sistema de enfermagem foi do tipo
totalmente compensatério e por meio de apoio educativo. Resultados: a capacitacdo do cuidador pelo enfermeiro resulta na
aquisicao de habilidades técnicas e conhecimentos especificos referentes ao posicionamento do lactente em decubito ventral
e elevado, intubagao nasofaringea, técnicas facilitadoras da alimentacao e cuidados com a sonda alimentadora. Consideracoes
finais: a continuidade dos cuidados domiciliares é garantida a partir da capacitacao do cuidador para a demanda terapéutica.
Descritores: Enfermagem Pediatrica; Enfermeiro; Autocuidado; Cuidador; Sindrome de Pierre Robin.

ABSTRACT

Obijective: to report the nurses’ experience in relation to the training of caregivers of infants with Isolated Robin Sequence (IRS)
for maintaining care after hospital discharge from the perspective of Self-Care Theoretical Framework. Method: the following
categories were considered in this experience report: self-care action, self-care capacity, therapeutic self-care demand, self-
care deficit, and nursing system. The nursing system was wholly compensatory and supportive-educative. Results: caregivers’
training by nurses results in the acquisition of technical skills and specific knowledge related to the infant’s positioning in
elevated ventral decubitus, nasopharyngeal intubation, feeding-facilitating techniques and care with the feeding tube. Final
considerations: the continuity of home care is guaranteed from caregivers’ training for the therapeutic demand.

Descriptors: Pediatric Nursing; Nurse; Self-Care; Caregiver; Pierre Robin Syndrome.

RESUMEN

Objetivo: relatar la experiencia de los enfermeros en relacion a la capacitacion de los cuidadores de lactantes con Secuencia de Robin
Aislada (SRA) para mantener los cuidados después del alta hospitalaria en la perspectiva del Referencial Teérico del Autocuidado.
Método: las siguientes categorias se consideraron en este relato de experiencia: accion de autocuidado, capacidad de autocuidado,
demanda terapéutica de autocuidado, déficit de autocuidado y sistema de enfermeria. El sistema de enfermeria fue del tipo totalmente
compensadory por medio de apoyo-educacion. Resultados: la capacitacion de los cuidadores por el enfermero resulta en la adquisicion
de habilidades técnicas y conocimientos especificos relacionados al posicionamiento del lactante en dectbito ventral y elevado,
intubacién nasofaringea, técnicas facilitadoras de la alimentacion y cuidados con la sonda para alimentacion. Consideraciones finales:
la continuidad de los cuidados domiciliarios esta garantizada a partir de la capacitacion del cuidador para la demanda terapéutica.
Descriptores: Enfermeria Pediatrica; Enfermero; Autocuidado; Cuidador; Sindrome de Pierre Robin.
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INTRODUCAO

A Sequéncia de Robin caracteriza-se pela presenca de mi-
crognatia e glossoptose, com fissura de palato posterior as-
sociada em 90% dos casos. Pode apresentar-se isoladamente
(Sequéncia de Robin isolada - SRI) ou em associagao a sin-
dromes ou malformacoes (Sequéncia de Robin Sindromica)®.

Lactentes com SRI geralmente evoluem com dificulda-
de respiratéria e alimentar. As atividades de autocuidado
incluem intubacdo nasofaringea (INF), alimentagdo por
sonda nasogastrica (SNG) e técnicas facilitadoras da ali-
mentacao (TFA)™. Contudo, esses lactentes ndo necessitam
permanecer internados, desde que seus cuidadores apren-
dam os cuidados para realiza-los no domicilio. O processo
de capacitacdo dos cuidadores faz parte da promogao do
autocuidado.

Os cuidadores acompanham as criangas durante o periodo
de internacdo com o objetivo de adquirir os conhecimentos
e habilidades para garantir a continuidade dos cuidados apos
a alta hospitalar, visto que o tratamento € de longo prazo®.

Para a alta hospitalar, além das condicdes clinicas, con-
sidera-se a capacidade dos cuidadores quanto aos procedi-
mentos inerentes ao lactente com SRI?. O enfermeiro e sua
equipe devem promover a capacitacao dos cuidadores, além
de desenvolver estratégias e instrumentos para formalizar essa
capacitacao®.

O processo de trabalho da enfermagem no atendimento
desses lactentes e seus cuidadores estd fundamentado no
Referencial Tedrico do Autocuidado“®. O autocuidado con-
siste “na pratica de atividades que as pessoas desempenham
em seu proprio beneficio, no sentido de manter a vitalida-
de, o bem-estar e a satide”. Habitualmente adultos cuidam
de si proprios. No entanto, bebés e criangas necessitam ser
assistidos®.

Assim, o enfermeiro deve estar atento as necessidades de
acoes de autocuidado, que incluem, por exemplo, déficits re-
lacionados a oxigenacdo ou alimentacdo. Dentre as interven-
coes realizadas, estdo a assisténcia direta ao lactente, orienta-
cao e treinamento dos cuidadores*?.

Frente ao exposto, questiona-se: como os enfermeiros tém
atuado ao promover a capacitagao de cuidadores de lactentes
com demandas de cuidados especificos, visando a manuten-
cao dos cuidados no domicilio ap6s a alta hospitalar?

Considerando-se a descentralizacdo dos servigcos, em con-
formidade com a recomendacao do Sistema Unico de Satde
com a possibilidade do atendimento de lactentes com SRl em
diferentes realidades, é relevante compartilhar nossa experi-
éncia referente a assisténcia de enfermagem a esses lactentes,
especialmente quanto ao processo de trabalho utilizado na
capacitacao dos cuidadores.

OBJETIVO

Relatar a experiéncia dos enfermeiros referente a capaci-
tacdo dos cuidadores de lactentes com SRI para manutengao
dos cuidados apés a alta hospitalar, na perspectiva do Refe-
rencial Tedrico do Autocuidado.
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METODO

O presente estudo foi desenvolvido em um hospital publi-
co, terciario, especializado no atendimento de pacientes com
anomalias craniofaciais e sindromes relacionadas. Os cuida-
dores sao denominados Agentes de Autocuidado por Orem®,
e permanecem durante o periodo diurno para receber o trei-
namento quanto aos cuidados.

O Referencial Tedrico de Orem, que embasa o servico da
enfermagem, é composto por trés construtos inter-relaciona-
dos: a Teoria do Autocuidado, a Teoria do Déficit de Autocui-
dado e a Teoria dos Sistemas de Enfermagem®.

A Teoria do Autocuidado aborda a prética de cuidados reali-
zados pelo individuo ou seu Agente de autocuidado, visando a
manutencdo das condigdes vitais e da satude. Orem aponta trés
categorias de exigéncias terapéuticas ou requisitos para o autocui-
dado: os universais, de desenvolvimento e de desvio de satide®.
No presente estudo, foram considerados nesses requisitos, priori-
tariamente, a oxigenacao e a alimentacao dos lactentes com SRI.

A Teoria de Déficit de Autocuidado refere-se a atuacdo
da enfermagem nas situacoes onde o individuo é incapaz
ou apresenta limitagdes na provisao de autocuidado efetivo.
Nesse contexto, o individuo ou seu Agente de Autocuidado
precisam adquirir conhecimentos e habilidades especificos®.

Por fim, o Gltimo construto do Referencial Tedrico de Orem
aborda a Teoria de Sistemas de Enfermagem, que estabelece a
estrutura e orienta as praticas de enfermagem, englobando o
sistema totalmente compensatorio, o parcialmente compensa-
torio e o sistema apoio educativo®. O sistema de enfermagem
de apoio educativo foi utilizado neste estudo para desenvol-
ver as orientagoes e treinamento relacionados a manutencao
dos cuidados com o lactente com SRI apés a alta hospitalar.

Descricao da experiéncia de capacitacao do cuidador

A demanda terapéutica de autocuidado consiste no con-
junto de cuidados necessarios, identificados e apreendidos
pelo cuidador de forma a atender os requisitos universais de
cuidados e desvios de satude do paciente, para manter sua
satde e bem-estar. Contempla ainda, as agoes do enfermeiro
relacionadas a qualidade do cuidado.

A capacidade para o autocuidado consiste em habilidades a
serem adquiridas para o efetivo cuidado da crianca. Esta direta-
mente relacionada a fatores condicionantes basicos, como idade,
experiéncia de vida e fatores socioculturais. Além disso, é neces-
sario que o cuidador se envolva e queira realizar as agdes®”.

O déficit de autocuidado é a razdo pela qual o cuidador
necessita do enfermeiro para satisfazer os requisitos de au-
tocuidado®. No processo de cuidar do lactente com SRI, o
enfermeiro assume os cuidados e articula a capacitagcio do
cuidador a medida que avalia os requisitos de demanda tera-
péutica. Desta maneira, o sistema de enfermagem apoio edu-
cativo é utilizado na orientacao e treinamento do cuidador®®,
Além do ensino sobre os cuidados, o enfermeiro e sua equipe
devem supervisionar e se certificar de sua eficiéncia®.

Diferentes instrumentos podem ser utilizados na capacita-
cao dos cuidadores. Recente publicagdo evidenciou os be-
neficios do uso de um video educativo no treinamento de
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cuidadores de criancas com fissura labiopalatina sobre os cui-
dados pos-operatorios de queiloplastia a palatoplastia®.

A seguir, apresentamos o relato referente ao processo de
capacitacdo dos cuidadores.

Promocao do autocuidado referente ao decubito ventral

(posicao prona)

Em relagdo a retromicrognatia e a glossoptose, o posicio-
namento de lactentes em decubito ventral promove a anterio-
rizagdo da lingua, desobstruindo as vias aéreas. Em lactentes
com degluticao prejudicada ha evidente acimulo de saliva na
cavidade oral™. Nesse sentido, o dectbito ventral favorece o
escoamento da saliva para fora, evitando, por exemplo, crises
de engasgos que podem levar a asfixia®?.

Assim, o posicionamento de lactentes com SRI nesse decu-
bito tem sido fortemente recomendado, principalmente nos
casos de menor comprometimento respiratorio. Ressalta-se
que além do posicionamento em decubito ventral a crianca
devera permanecer em decubito elevado a 45°. Essa posicao
favorece o tratamento do refluxo gastroesofagico (frequente-
mente observado em lactentes com SRI) e um melhor padrao
respiratorio19,

H4a também a necessidade de manter a regiao cervical hi-
perestendida, o que favorece a abertura das vias aéreas com
melhora da ventilagao™ (Figura 1).

Fonte: Mondini CCSD, Marques IL, Fontes CM, Thomé S. Nasopharyngeal intu-
tion in Robin sequence: technique and management. Cleft Palate Craniofac J.
2009;46(3):258-61.

Figura 1 — Lactente em posicao prona e dectbito elevado a 45°

O enfermeiro e sua equipe devem orientar e demonstrar
ao cuidador a importancia de se manter o decubito elevado
a 45°, com o lactente em posicdo prona. Este dectbito pode
ser alcancado colocando-se sob o colchao, na altura da cabe-
ceira, travesseiros, ou elevadores de decubito em espuma, ou
a tabua antirrefluxo apoiada na cabeceira do berco. Deve-se
usar um suspensorio de tecido ou similar para acomodar o
lactente para evitar que este escorregue ou deslize sobre o
colchao, prejudicando sua permanéncia na posicao ideal. O
posicionamento de 45° deve ser mantido em todos os proce-
dimentos realizados com o lactente, incluindo cuidados de
higiene, banho e conforto.
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Promocao do autocuidado referente a técnica de intuba-

¢ao nasofaringea

A intubacdo nasofaringea (INF) é prescrita pelo pediatra e
consiste na insercdo de uma canula de silicone maleavel com
posicionamento nasofaringeo. A finalidade é melhorar o pa-
drdo respiratério, uma vez que a canula ultrapassa a barreira
formada pelo retroposicionamento da lingua. Além de deso-
bstruir as vias aéreas, esse procedimento facilita o mecanis-
mo alimentar, ainda que sejam necessarios ajustes como, por
exemplo, o espessamento do leite™.

O treinamento do cuidador € iniciado pelo enfermeiro apds
24 horas de permanéncia da INF. O procedimento de capacita-
¢ao para o autocuidado é avaliado por meio de um instrumento
confeccionado e validado para essa finalidade®. Esse instrumento
é composto por trés partes distintas, que compreendem as ca-
pacidades fisicas, mentais e motivacionais. E gerado um escore
que classifica o Agente de Autocuidado como inabilitado, neces-
sitando de treinamento, ou habilitado para o autocuidado. Por
questdes de layout, ndo é possivel anexar o instrumento nesse
manuscrito. Contudo, encontra-se a disposicao dos leitores.

Para a alta, além do consentimento médico, o Agente de
Autocuidado deve ser considerado apto a realizar os cuidados.

Os materiais utilizados na INF sao: canula nasofaringea, es-
paradrapo, micropore, gaze, emolientes do tipo triglicerideo de
cadeia média ou acidos graxos essenciais e tesoura® (Figura 2).

Fonte: Mondini CCSD, Marques IL, Fontes CM, Thomé S. Nasopharyngeal intu-
tion in Robin sequence: technique and management. Cleft Palate Craniofac J.
2009;46(3):258-61.

Figura 2 — Materiais utilizados na intubagao nasofaringea

A céanula deve ser cortada um centimetro maior que a
medida de insercdo previamente verificada para evitar que
adentre a narina. A parte distal da canula que ficard em
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contato com a narina deve ser revestida de esparadrapo em
tiras de 0,5 cm. Para a fixacao da canula na narina prepara-se
uma tira estreita de micropore com 5 cm. Corta-se a0 meio
cerca de 2,5 cm no sentido do comprimento. A parte inteira
sera fixada sobre o dorso nasal do lactente e as duas partes
seccionadas do micropore enroladas na canula® (Figura 2).

ApOs esse preparo, lubrifica-se a canula com o emoliente
para facilitar a introdu¢do na narina. Introduz-se a canula e
verifica-se sua permeabilidade ventilatéria utilizando um fio
de gaze. Se houver movimentacao do fio de gaze na expiracao
e inspiracao, procede-se a fixacdo no dorso nasal®.

A céanula deve permanecer por 24 horas sem ser retirada
para promover dilatacdo nasal e a adaptacao da crianca. Deve-
-se instilar soro fisiolégico a 0,9% para evitar acimulo de se-
crecao nasal e consequente obstrucdo. Apos as primeiras 24
horas, a canula devera ser retirada para higienizacdo em 4gua
corrente, utilizando uma haste flexivel sem o algodao para
remover secrecoes aderidas em seu [imen®,

A higienizacdo da canula deverd ser realizada a cada seis ou
oito horas, ou conforme necessario. Reforga-se a importancia
de verificar a permeabilidade ventilatéria com o fio de gaze
apos a reintroducao da mesma. Os cuidadores sdo orientados
quanto as alteracoes do padrao respiratorio do lactente, sobre
a necessidade de monitorar a quantidade de secrecdo nasal e
oral, e de promover desobstrucao das vias aéreas superiores.

Promocao do autocuidado referente as técnicas facilitado-

ras da alimentacao

As TFA mostraram-se eficazes, de modo que apds em média
sete dias de tratamento, é possivel que a crianga se alimente por
via oral®#. Os casos sao avaliados individualmente e a evolucdo
dependera de diversos fatores, portanto, ndo é possivel generali-
zar resultados. As orientacoes sao passadas pela fonoaudiéloga
apos a avaliacao da criancga, e a partir da indicacao, a enfermagem
gerencia e promove o treinamento do cuidador®?,

O treinamento inclui a estimulacdo da sucgao nao nutritiva com
uso de chupeta, massagem para relaxar e anteriorizar a lingua, su-
porte manual para sustentar a mandibula, bico de mamadeira lon-
go, macio e com furo aumentado para Tmm, colocacdo do bico
sobre a lingua, postura global simétrica e movimentos ritmicos do
bico na cavidade oral durante a succao nutritiva®'® (Figura 3).

O uso de dieta hipercaldrica favorece o crescimento e de-
senvolvimento global, e consequentemente, a retirada precoce
da SNG. A sonda alimentadora devera ser removida quando
a ingesta do lactente for superior a 70% do estabelecido para
via oral e em tempo menor que 30 minutos, sem apresentar
engasgos, cianose ou tosse'.

Os cuidados a serem ensinados e supervisionados incluem
o posicionamento do cuidador, reforcando a importancia de
fazé-lo de forma organizada, a realizacdo de massagem para
anteriorizagao da lingua, estimulacdao nao nutritiva com chu-
peta, checagem do orificio do bico da mamadeira ou chuca (1
mm de abertura), espessamento da dieta, posicionamento do
bico sobre a lingua da crianca, controle do tempo de ingestao
da alimentacao, observacdo de tosse, engasgos e/ou respira-
cado ruidosa, presenca de cianose perioral e/ou de extremida-
des durante a oferta da alimentacao.
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Fonte: Mondini CCSD, Marques IL, Fontes CM, Thomé S. Nasopharyngeal intu-
tion in Robin sequence: technique and management. Cleft Palate Craniofac J.
2009;46(3):258-61.

Figura 3 — Técnicas facilitadoras da alimentacao

Promocao do autocuidado referente a utilizacao da sonda

alimentadora

A alimentagao por SNG é prescrita pelo pediatra quando
sao identificados fatores de risco de aspiracio no processo
de degluticao e respiragcao. Geralmente, tais fatores estao re-
lacionados a falta de maturagcao ou anomalias destas estrutu-
ras. Neste caso, a avaliagao fonoaudioldgica contraindica a
alimentacao via oral ™9,

O enfermeiro orienta o cuidador sobre o preparo dos mate-
riais e instalagao da dieta, que incluem: preencher lentamente
o equipo com a dieta a ser administrada, acoplando-o ao fras-
co sem a presenca de ar, conectar o equipo na extremidade da
SNG e abrir a pinga do equipo para controlar o gotejamento.
O cuidador é orientado a manter o dectbito continuamente
elevado a no minimo 30°%.

Os cuidados referentes a esse manejo incluem conferir a
marcagao da sonda para verificar seu posicionamento correto
e checar o residuo gastrico antes da administragao da dieta.
Se o residuo gastrico for superior a 30% do total da dieta, este
volume deve ser reintroduzido na SNG e descontado do vo-
lume da dieta a ser administrado. Em caso de persisténcia de
residuo gastrico, o cuidador deve informar ao pediatra.

Deve-se ainda, atentar a temperatura da dieta, que devera
ser ambiente, e lavar a sonda ap6s a administragao da dieta e
dos medicamentos para manter sua permeabilidade.

Limitacdes do estudo

As limitagoes referem-se ao fato do estudo ter sido desen-
volvido em uma instituicao especializada e tercidria, além de
englobar pacientes com diagnostico médico unico. Esses fato-
res limitam a discussao dos resultados, uma vez que publica-
¢oes dessa temdtica na drea da enfermagem sao incipientes.

Artigo desenvolvido a partir do trabalho de doutorado
intitulado: Avaliacao da capacidade de cuidadores de lac-
tentes com Sequéncia de Robin, concluido em 2008 pela
Universidade de Sao Paulo: Hospital de Reabilitacio de
Anomalias Craniofaciais da USP, com recursos préprios do
pesquisador.
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Contribuicoes a drea de enfermagem

As evidéncias cientificas reportadas neste relato de expe-
riéncia reforcam sobre a eficidcia da enfermagem enquanto
promotora do autocuidado, particularmente apresentada aqui
na capacitacdo de cuidadores na assisténcia ao lactente com
SRI. Ressalta-se que essa abordagem promove a interagao
entre cuidador e paciente, promove a insercao social desses
lactentes, diminui os custos do sistema de satde e favorece o
prognéstico e a qualidade de vida dos mesmos.

Os beneficios do Referencial Teérico do Autocuidado pro-
posto por Orem ficaram evidentes particularmente em um
momento em que os profissionais de enfermagem parecem
distanciar-se dos fundamentos da profissao.

CONSIDERACOES FINAIS

A SRI é considerada uma anomalia complexa e com manifes-
tagdes clinicas variadas que requerem preparo da equipe mul-
tidisciplinar e do cuidador para uma assisténcia segura que fa-
vorega o prognéstico desses lactentes. Este estudo corrobora ao
divulgar e incrementar as agoes de assisténcia de enfermagem
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especializada ao lactente com SRI, visando dirimir o nimero
reduzido de publicacbes nesta drea do conhecimento.

A pratica do ensino de autocuidado é uma realidade dentre o
amplo espectro das acoes de enfermagem. O Referencial Tedrico
do autocuidado permitiu implementar as agdes de ensino aprendi-
zagem com participagao ativa do cuidador durante o tratamento,
vislumbrando a continuacao dos cuidados no pés-alta hospitalar.
Os beneficios dessa pratica favorecem a diminuicao do tempo de
internacado, reducao dos fatores de risco para infeccao hospitalar e
o fortalecimento do trindmio cuidador, lactente e familia.

Apds sua capacitacdo pelo enfermeiro no contexto hospita-
lar, o cuidador apresenta os requisitos para dar continuidade no
cuidado domiciliar, promovendo a qualidade e o bem-estar da
crianca e o convivio familiar. O processo de ensino aprendizagem
contribui para a autonomia profissional do enfermeiro, e na visi-
bilidade da demanda terapéutica exigida pelo lactente com SRI.

Assim, encoraja-se a utilizacdo deste e de outros Referen-
ciais Tedricos na assisténcia de enfermagem, que certamente
contribuirdo para qualidade da assisténcia. Ressalta-se tam-
bém que a assisténcia de enfermagem ao lactente com SRI
requer cuidados especificos e por vezes, complexos.
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