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RESUMO

Introducdo: Demandas de saude das criangas com doencas cronicas em terapia nutricional
enteral sdo atualmente atendidas no domicilio por pais e cuidadores apds a alta hospitalar. A
seguranca desses cuidados deve ser apoiada em processos de aprendizagem com abordagens
que priorizem a comunicacao efetiva entre os profissionais e 0s usuérios. A identificacdo do
letramento em salde desses usuarios deve integrar o planejamento e gerenciamento do cuidado,
que podem ser facilitados por meio de tecnologia educacional. Objetivo: Construir videos
educativos para pais e cuidadores de criangas com doencas cronicas em terapia nutricional
enteral considerando os principios do letramento em satde. Método: Trata-se de uma pesquisa
com abordagem quantitativa, transversal (12 etapa) e metodoldgica (22 etapa), conduzida no
Hospital Geral de Palmas (HGP) - Tocantins. A coleta de dados foi realizada por um periodo
de trés semanas, durante os meses de setembro e outubro de 2022, apds aprovacdo do projeto
de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa. Foram aplicados dois instrumentos: 1) a versio
brasileira do Health Literacy Scale (HLS-14), com a finalidade de mensuracéo do Letramento
em Saude; e 2) Instrumento com 17 questdes fechadas para a caracterizacdo sociodemogréafica
e clinica de pais e cuidadores, bem como das criangas com doencas crénicas em terapia
nutricional enteral. Foram também elaboradas duas perguntas abertas para o levantamento das
dificuldades ou davidas de pais e cuidadores sobre os cuidados domiciliares com a crianca
doente crénica em terapia nutricional. A investigacdo dos fatores associados a pontuacao total
do LS foi realizada pelos modelos de regressdo linear simples com resposta normal. As
variaveis mais fortemente associadas (p<0,20) foram levadas para o ajuste de um modelo de
regressao linear multipla normal, no qual as associaces seriam consideradas estatisticamente
significativas se p <0,05. Para a analise das duas questdes abertas, as respostas dos participantes
foram digitadas e inseridas no programa Free Word Cloud Generato® para a elaboracéo da
nuvem de palavras. Na segunda etapa da pesquisa, foram executadas as fases de
desenvolvimento e producdo da tecnologia educacional (videos), que constituem 0s passos
iniciais da pesquisa metodoldgica. Resultados: A amostra foi composta por 57 pais, maes ou
cuidadores dessas criancas. A média de idade foi de 33,1 anos (dp=7,9), 82,5% eram as maes
(n=47), 93% residiam no Tocantins (n=53), 82,5% com companheiro (n=47), 56,1% possuiam
entre 9-11 anos de estudo (n=32), 52,6% (n=30), recebiam de 2-5 salarios minimos e a média
do letramento em saude foi 49,4 pontos (dp=6,5). As varidveis sociodemograficas e clinicas
(como tempo de diagndstico da crianga) ndo apresentaram influéncia sobre a pontuacéo do
letramento em salde dos pais e cuidadores. As principais davidas parentais foram sobre a
retirada acidental da sonda (n=21), cuidados com estoma (n=17) e sonda (n=16),
complicacao/granuloma (n=11) e vazamento de contetdo gastrico (n=6). A partir disso, um
roteiro para a construgdo dos videos educativos foi elaborado com base nos pressupostos do
LS. Produto: Foram produzidos trés videos educativos intitulados: Criangas com gastrostomia;
Crianca com gastrostomia — em casa; Problemas comuns em gastrostomia — o que fazer em
casa. Consideragdes finais: A média do letramento em saude dos pais/cuidadores foi de 49,4
pontos e ndo foram encontrados fatores relacionados ao LS neste estudo. As dificuldades e
duvidas dos pais e cuidadores das criangas com doengas cronicas em terapia nutricional enteral



foram a base para a elaboracédo dos videos educativos que poderdo contribuir para o cuidado
domiciliar seguro as criangas em terapia nutricional enteral.

Descritores: Nutricdo enteral; Letramento em salde; Doenca cronica; Crianca; Video
educativo.
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ABSTRACT

Introduction: Health demands of children with chronic diseases undergoing enteral
nutritional therapy are currently met at home by parents and caregivers after hospital
discharge. The safety of this care must be supported by learning processes with approaches
that prioritize effective communication between professionals and users. Identifying the health
literacy of these users must be part of care planning and management, which can be facilitated
through educational technology. Objective: To create educational videos for parents and
caregivers of children with chronic diseases undergoing enteral nutritional therapy considering
the principles of health literacy. Method: This is a research with a quantitative, transversal
(1st stage) and methodological (2nd stage) approach, conducted at the Hospital Geral de
Palmas (HGP) - Tocantins. Data collection was carried out over a period of three weeks, during
the months of September and October 2022, after approval of the research project by the
Research Ethics Committee. Two instruments were applied: 1) the Brazilian version of the
Health Literacy Scale (HLS-14), with the purpose of measuring Health Literacy; and 2)
Instrument with 17 closed questions for the sociodemographic and clinical characterization of
parents and caregivers, as well as children with chronic diseases undergoing enteral nutritional
therapy. Two open questions were also prepared to survey the difficulties or doubts of parents
and caregivers about home care for chronically i1l children undergoing nutritional therapy. The
investigation of factors associated with the total LS score was carried out using simple linear
regression models with normal response. The most strongly associated variables (p<0.20) were
taken to fit a normal multiple linear regression model, in which the associations would be
considered statistically significant if p <0.05. To analyze the two open questions, the
participants' answers were typed and inserted into the Free Word Cloud Generato® program
to create the word cloud. In the second stage of the research, the development and production
phases of educational technology (videos) were carried out, which constitute the initial steps
of methodological research. Results: The sample consisted of 57 fathers, mothers or
caregivers of these children. The average age was 33.1 years (SD=7.9), 82.5% were mothers
(n=47), 93% lived in Tocantins (n=53), 82.5% had a partner (n =47), 56.1% had between 9-11
years of education (n=32), 52.6% (n=30), received 2-5 minimum wages and the average health
literacy was 49.4 points (sd=6.5). Sociodemographic and clinical variables (such as time since
the child's diagnosis) did not influence the health literacy scores of parents and caregivers. The
main parental doubts were about the accidental removal of the tube (n=21), care with the stoma
(n=17) and tube (n=16), complication/granuloma (n=11) and leakage of gastric contents (n=6
). From this, a script for the construction of educational videos was prepared based on the LS
assumptions. Product: Three educational videos were produced entitled: Children with
gastrostomy; Child with gastrostomy — at home; Common gastrostomy problems — what to do
at home. Final considerations: The average health literacy of parents/caregivers was 49.4
points and no factors related to HL were found in this study. The difficulties and doubts of
parents and caregivers of children with chronic diseases undergoing enteral nutritional therapy
were the basis for the creation of educational videos that could contribute to safe home care
for children undergoing enteral nutritional therapy.



Descriptors: Enteral nutrition; Health literacy; Chronic disease; Child; Educational video.



LISTA DE FIGURAS

Figural. | Fluxograma da construcdo dos videos educativos. 26
Figura2. | Nuvem de palavras com as ddvidas ou dificuldades dos pais/cuidadores. 33
Figura 3. | Capa de apresentacdo e QR CODE do Video 1. 34
Figura4. | Capa de apresentacdo e QR CODE do Video 2. 35

35

Figura 5.

Capa de apresentacdo e QR CODE do Video 3.




LISTA DE TABELAS

Caracterizacdo sociodemografica de cuidadores de criangas com

Tabela 1. N . .. 29
doencas cronicas em terapia nutricional enteral

Tabela 2. Cara(_:terizagé_o clinica das criancas com doencas crénicas em 30
terapia nutricional enteral
Estatistica descritiva das variaveis quantitativas de pais/cuidadores

Tabela 3. e criangas com doencas cronicas em terapia nutricional enteral 30
Distribuicdo das respostas por item do instrumento de letramento

Tabela 4. em saﬁde d(? pais/cuidadores de criancas com doencas cronicas em 31-32
terapia nutricional enteral
AssociacOes bivariadas por regressao linear simples normal para

Tabela. 5 explicar a pontuacéo total do letramento em saude 32
Regressdo linear multipla normal para explicar a pontuacdo total

Tabela. 6 do letramento em sadde de pais/cuidadores 33




LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

CCC: Condicdes Cronicas Complexas

NE: Nutricdo Enteral

RAS: Redes de Atencdo a Saude

TNE: Terapia Nutricional Enteral

TNED: Terapia Nutricional Enteral Domiciliar

MS: Ministério da Saude

OMS: Organizag¢do Mundial da Saide

LS: Letramento em Saude

COFEN: Conselho Federal de Enfermagem

TO: Tocantins

HGP: Hospital Geral de Palmas

TCUD: Termo de Compromisso de Utilizacdo de Dados
CEP: Comité de Etica em Pesquisa

TCLE: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
HLS-14: 14-item Health Literacy Scale

LF: Letramento em Sadde Funcional

LCo: Letramento em Saude Comunicativo

LCr: Letramento em Sadde Critico

UFT: Universidade Federal do Tocantins

SPSS: Statistical Package for Social Science

BRASPEN: Sociedade Brasileira de Nutri¢cdo Parenteral e Enteral
ASPEN: Sociedade Americana de Nutri¢cdo Enteral e Parenteral
SBP: Sociedade Brasileira de Pediatria

LIBRAS: Lingua brasileira de sinais

NEaD: Nucleo de Ensino a Distancia

UNESP: Universidade Estadual Paulista “Julio Mesquita de Filho”
CAAE: Certificado de Apresentaco de Apreciacéo Etica
GTT: Gastrostomia

SNE: Sonda Nasoentérica

SNG: Sonda Nasogastrica

SUS: Sistema Unico de Saude



SUMARIO

APRESENTACAOQ...........oooooiieeeeeeeeeeeeeeee e anas 16
I L N 20 01 07 07X 0 T 17
2 OBIETIVOS ..ottt b et b ettt et ne et et n e b 22
2.1 OBJEIVO GEIAL ...ttt 22
2.2 ObJetivVOs ESPECITICOS ....viviiiiiiiiiiiciiieii st 22
BIMETODO ......ovomiiiieiiie i 23
3.1 DeSENNO dO ©StUAD ... .ieeiiiiiieitie ettt ettt b b neas 23
R I ¥ o I PSP PPPRPTTOPPI 23
3.2.1 Local, periodo, critérios de inclusdo e exclusao e procedimentos de coleta de dados ...... 23
3.2.2 Participantes d0 €STUAO ...cciuviriiirii ittt 24
3.2.3 Instrumentos de coleta de dados.........cooviiiiiiiiiiiei e 25
3.2.4 ANALISE dOS A0S ...eeiuiiiiiieiii ettt naeas 25
B3 B APA 2 ittt 26
3.3.1 Produga0 d0 VIAEO ...ccueeiiiieiiiiiie ettt 26
3.3.2 Disponibilizacdo dos videos edUCATIVOS ........vervieriiieiiiieieeie e 28
3.4 ASPECLOS ELICOS 1evuvvrreiurresiurieeitttestreesteesssbeesssteesssbeeassbeeabeeeabb e e s be e e anbeeesnbeeesnbeeennbeeennbeeennreeans 28
4 RESULTADOS ...ttt b et b etk e et e e s be e et e e be e e neenne e 29
4.1 Letramento em Satde de pais e cuidadores de criancas com doencgas cronicas em terapia
nutricional enteral e a investigagao de fatores relacionados...........cccoceviiiiiiiiiniiiciice, 29

4.2 Construcdo de videos educativos relacionados aos cuidados com a crianga em terapia

nutricional enteral segundo o0s pressupostos do LS ... 33
S.DISCUSSAQ ...t 36
5.1 Letramento em saude de pais/cuidadores e os cuidados as criangas com doengas cronicas em
terapia NUErICIONAl @NtETAl........c.ciiiiiiiiiiic 36

5.2 Duvidas e dificuldades referidas pelos pais e cuidadores nos cuidados domiciliares com a
crianca doente cronica em terapia nutricional €nteral ............ccoovviiiiiieriinic e 37

5.3 Videos educativos baseados nos principios do LS como apoio ao cuidado domiciliar de

criancas €M USO A€ TINE ....oiiiiiiiii bbb 38
5.4 LImMitagOes O ESTUAO .uviiuiiiiiiie ittt 41
6 CONSIDERACOES FINAIS.........oooviiiiiieieeeeeeeeeeeee e neeens 42
REFERENCTAS .....oooiiiiiiiiie ettt 43
APENDICES. ...ttt sttt e 49

ANEXOS ... teas 71






16

APRESENTACAO

Graduei-me em Enfermagem no ano de 2008 e prossegui com atividades académicas como
Pds-graduacbes latu sensu; posteriormente iniciei a jornada profissional atuando frente as
atividades de gestéo e de assisténcia em Enfermagem. Tive oportunidade de atuar em servigos
particulares e também no Sistema Unico de Satde (SUS).

Em 2011 comecei a trabalhar em um hospital pediatrico referéncia para o Estado do
Tocantins — Hospital Infantil Pdblico de Palmas e, atualmente trabalho na Equipe
Multiprofissional de Terapia Nutricional (EMTN) pediatrica. A pratica da enfermagem nessa area
envolve tanto a assisténcia a crianca quanto o acolhimento aos pais/cuidadores desse paciente. As
atividades de educacdo em saude aos pais/cuidadores sdo desenvolvidas com intuito de melhorar
o compartilhamento de informacdes para a compreensdo e aceitacdo do tratamento, bem como
para a gestdo dos cuidados ap0s a alta. Sdo utilizadas varias estratégias para orientacao pela
EMTN: oral, escrita com o auxilio de folhetos, brinquedo terapéutico, dentre outras. No entanto,
ao conversar com as familias durante as internacGes e apos as altas do hospital em retornos
ambulatoriais, percebi que as orientacdes compartilhadas sobre os cuidados em salde poderiam
ser mais claras.

Em 2021 houve a oportunidade para 0 meu ingresso no mestrado profissional pelo
Programa de Pos-graduagdo em Enfermagem da Faculdade de Medicina de Botucatu —
Universidade Estadual Paulista (FMB/UNESP). A escolha do assunto para a elaboracdo da
dissertacdo e construcao do produto técnico deveria ser feita para a resolugdo de uma necessidade
do servico em saude em que eu atuava. Nessa ocasido, o tema Letramento em Saude, foi
apresentado no mestrado e me fez refletir que as informagdes repassadas pela EMTN aos
pais/cuidadores poderiam ser incompreendidas devido & inadequagdo de palavras e recursos
educacionais.

Deste modo, este estudo foi desenvolvido para auxiliar na melhoria da qualidade de
informacdes compartilhadas e para que os pais/cuidadores fagam parte ativamente do processo de
ensino e aprendizagem para a realizagdo de cuidados as criangas em uso de terapia nutricional

enteral.
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1. INTRODUCAO

As doencas cronicas constituem um grupo de condicdes com longa duracdo, de
progndstico incerto, que requer um cuidado continuo sem que este resulte propriamente em
cura(). As caracteristicas comuns da condicdo cronica em saude sio descritas, dentre outras, como
a presenca de uma doenga por no minimo de doze meses com envolvimento de um 6rgdo ou
sistema, ou apenas um orgao de forma grave sendo necessario acompanhamento especializado.
Dentro dessa classificagdo de doengas cronicas existe um subgrupo de criangas com condigdes
cronicas complexas (CCC), que devido aos avangos socioecondmico-sanitarios € as conquistas
técnico-cientificas tem alcangado aumento da sobrevida e consequentemente da incidéncia de
criangas vivendo com condigdes cronicas de saude®.

Quando criangas se encontram em situagdes, em que sdo incapazes de satisfazer suas
necessidades didrias de energia para o crescimento e desenvolvimento por ingesta dietética
normal, essas crian¢as podem necessitar de terapia nutricional enteral - Diante dessa condi¢io
clinica, essas criangas CCC tornam-se dependentes de tecnologia para a compensagao vital de
uma limitac3o fisica®.

A nutri¢do enteral (NE) ¢ definida como:

...alimento para fins especiais, com ingestdo controlada de nutrientes, na forma isolada ou
combinada, de composi¢do definida ou estimada, especialmente formulada e elaborada para uso
por sondas ou via oral, industrializado ou nao, utilizada exclusiva ou parcialmente para substituir
ou complementar a alimentag@o oral em pacientes desnutridos ou ndo, conforme suas necessidades
nutricionais, em regime hospitalar, ambulatorial ou domiciliar, visando a sintese ou manutencao
dos tecidos, 6rgdos ou sistemas®.

O que determinard o tipo de sonda (nasogastrica ou orogastrica, nasojejunal ou orojejunal,
gastrostomia ou jejunostomia) serd a condi¢do clinica e o tempo esperado para a utilizagdo da
terapia nutricional enteral®. Estas criangas com doengas cronicas apresentam necessidades
permanentes de cuidados e, no domicilio, as demandas de saude sdo atendidas por pais ou
cuidadores ®. O preparo para a realizagio dos cuidados domiciliares por parte de pais ou
cuidadores deve acontecer como parte do processo de desospitalizacao.

O processo de desospitalizacdo representa a retirada do paciente do ambiente hospitalar
de forma planejada, ap0s a crianga sair da condicao de alta complexidade, mantendo-se a condi¢ao
de alta dependéncia com o apoio das Redes de Atengdo a Saude (RAS). Apds a desospitalizagdo
0s pacientes que se mantém em condicdes de necessidades alimentares especiais sdo submetidos
a Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED), com uso de tecnologias em satude para a

continuidade do tratamento iniciado no hospital. Contudo, ¢ necessario sistematizar o cuidado
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domiciliar para o processo de desospitalizagdo e o enfermeiro € profissional imprescindivel nessa
demanda®.

ATNED propicia a melhora da qualidade de vida, reducao do risco de infec¢des, do tempo
de hospitalizagdo e dos gastos em saude”. Contudo, a Diretriz Brasileira de Terapia Nutricional
Domiciliar aconselha a elaboracdo da alta planejada mediante uma anélise prévia do nivel de
conhecimento do cuidador para que ele compreenda as orientacdes necessarias®.

Para o desenvolvimento das intervencoes na realizacao do cuidado domiciliar € necessario
que aconte¢a uma comunicacdo efetiva entre o sistema de saide e os usudrios®), para a
compreensio ¢ tomada de decisdo assertiva por parte dos pais® ou cuidadores. E direito do usuario
do SUS receber “informagodes sobre o seu estado de satde, de maneira clara, objetiva, respeitosa,
compreensivel” 19, o que precisa se estender as informagdes relacionadas aos seus dependentes.
A compreensao das informacgdes nas agdes do cuidado ¢ destacada como um fator indispensavel
para o engajamento dos familiares e cuidadores, fazendo com que o paciente esteja no centro do
processo de cuidados. Logo, o letramento em saude deve ser considerado para a adequagdo das
informagdes que serdio compartilhadas nesse contexto!?.

Conforme a Organizacdo Mundial de Satide (OMS), o Letramento em Satde (LS)
“representa o conhecimento e as competéncias pessoais que se acumulam através das atividades
diarias, das interagdes sociais e através das geracoes. (...) O LS permite as pessoas acessarem,
compreenderem, avaliarem e utilizarem informagao e os servigcos de forma a promover e manter
uma boa satide e bem-estar para si proprias e para os que as rodeiam (tradugdo nossa)” '?. No
entanto, a OMS enfatiza que para um individuo ser letrado em satde, existe a necessidade do
empenho das organizagdes a fim de disponibilizar recursos que favorecam o desenvolvimento
desta capacidade para a promog¢ao da satde publica. O LS tem sido considerado um determinante
em saude e esta relacionado aos desfechos de satide; baixos escores de LS contribuem para piores
desfechos®13).

Além disso, a literatura cientifica ja salienta a relacao entre LS, também chamado literacia
em saude em alguns paises, como Portugal e o tema seguranga do paciente. Estudo realizado em
hospital pediatrico americano identificou 152 incidentes em nove meses; em pelo menos quatro
ocasides por semana, ocorria um evento com potencial dano ao paciente, que poderia ter sido
evitado com o fornecimento, compreensio e uso de informag¢io adequada, ou seja, com LS!%.
Em uma analise dos relatorios de incidentes sobre alimentacao enteral domiciliar no Reino Unido,

foi constatado dentre as principais causas contribuintes para o incidente, o fato de que os membros

1 Este termo (pais) sera utilizado ao longo do texto para se referir as func¢des paterna e materna no cuidado a crianca.
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da familia/cuidadores receberam treinamentos e informagdes insuficientes para a realizagdo do
cuidado. Este estudo ratifica ainda, que a prestacao do servigo deve ser fortalecida pela equipe de
saude no apoio aos cuidadores com treinamentos consistentes, de boa qualidade objetivando a
seguranga do cuidado em domicilio!'”. Além disso, deve-se considerar cada familiar, suas
habilidades e niveis de LS.

A relacdo entre o LS de maes e os efeitos sobre os cuidados de saude com seus bebés foi
abordada em estudo realizado no Texas, Estados Unidos"'®, e identificou que méies com baixa
renda e baixos niveis de educacao apresentam baixos niveis de letramento em saude; revelou
também que melhores resultados de satde infantil podem ser obtidos por meio da aquisi¢ao de
competéncias relacionadas a parentalidade.

Por outro lado, a consequéncia do baixo LS de pais cuidadores ¢ associada a ma gestao e
resultados nas condigdes cronicas de saide, como verificada em pesquisa, onde criangas tiveram
crises convulsivas mais frequentes em cenarios de baixo LS U7 Outro estudo'® apontou o LS
dos pais como moderador para as disparidades na saude infantil e relacionou o baixo LS dos
genitores as necessidades de satide ndo atendidas das criangas.

A avaliacdo do LS de pacientes e familiares deve anteceder a implementacéo de qualquer
plano terapéutico ou de qualquer estratégia de cuidado com o intuito de selecionar a melhor
abordagem ao contexto do paciente, levando em consideracdo diversos fatores e ndo apenas o
nivel de escolaridade, para que os cuidados sejam adequados, seguros e tenham resultados
positivos™?. Os profissionais de satide devem estar cientes dos desafios decorrentes do baixo LS
e devem elaborar métodos de comunicacao para contemplar as necessidades particulares de cada
pai, mée e cuidador 9,

Deste modo, cabe ao profissional de satde a promocéo do cuidado equanime averiguando
quais individuos necessitardo de maior apoio instrucional®. Diante dos aspectos apresentados, a
avaliacdo do LS dos pais ou cuidadores de criancas com doencas crénicas pode contribuir para as
acoes de planejamento e gerenciamento adequados ao cuidado.

O trabalho do enfermeiro com criangas acometidas por doencas cronicas, deve considerar
que as familias destas criangas irdo conviver com a necessidade de uso dispositivos e de cuidados
especiais por toda a vida. A Resolucdo do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) n° 453 de
16/01/2014 dispde que, a equipe de enfermagem em terapia nutricional deve “implementar agdes
visando preparar e orientar o paciente e familiares quanto a Terapia Nutricional, seus riscos e
beneficios, tanto em nivel hospitalar como ambulatorial e residencial ®. Portanto, essa

compreensdo, viabiliza a participacdo efetiva dos pais ou cuidadores de criangcas com doencas
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cronicas em terapia nutricional enteral na elaboragédo e execuc¢do do plano terapéutico, necessaria
para proporcionar um cuidado adequado e seguro, seja no servigo de saide ou no domicilio.

Estudo®? que avaliou a situagdo brasileira da assisténcia nutricional domiciliar, apontou
que paciente/familiar/cuidador receberam orientagdes para utilizacdo da terapia nutricional
domiciliar de diferentes formas, sendo 32% das ocasides por escrito na hora da alta, 60%
orientagdo impressa pré-elaborada e 8% orientagdo verbal. Entretanto, outro estudo realizado
verificou que, mesmo apds orientacdes na alta hospitalar, 38,1 % dos pacientes e cuidadores
relataram medo e inseguranga para a realizagao de procedimentos relacionados ao uso da nutrigao
enteral®?,

Nesse sentido, o0 MS elaborou o Plano Nacional de Enfrentamento das Doengas Cronicas
Nao Transmissiveis (2021-2030) como diretriz para prevencao dos fatores de risco de doengas e
agravos ndo transmissiveis e promoc¢ao da satde. O incentivo as agdes de comunicagdo em saiude
foi destacado como estratégia para o alcance do conjunto de metas desse plano, com o intuito de
propagar informagdes e fortalecer o dilogo entre os profissionais da satide e a populagio®?.

Estudo realizado por Lima et al. (2020), apontou que a educacdo em saude é um dos
principais dispositivos para a promogdo em saude, pois auxilia tanto na prevencdo de doencas
quanto na aquisicdo de responsabilidade do individuo para a transformacdo do seu
comportamento. O processo de educacdo em saude pode ser facilitado por meio das tecnologias
educativas, contribuindo para a autonomia e aquisi¢do de habilidades em saude pelos cuidadores.
O uso de tecnologias vem crescendo ao longo dos anos, com destaque para os videos educativos
que se apresentam como instrumentos didaticos, tecnolégicos e sdo ferramentas para 0 processo
de ensino e aprendizagem®.

A educacdo em saude para pais e cuidadores, é de extrema importancia para 0 amparo das
criancas em uso de nutricdo enteral e a comunicacao efetiva pode ser alcangada com o auxilio de
tecnologias em satde®®.

Os recursos audiovisuais auxiliam no processo de educacdo em satude, pois tornam o
conteudo interessante e semelhante a realidade, podendo gerar mais interesse e,
consequentemente, maior aprendizado ?°~27, Neste contexto, os videos educativos sdo exemplos
desses recursos e sua implementagao nos servigos de satide contribui para que o individuo seja o
autor de suas agdes e utilize o conteido de acordo com a sua necessidade e seu ritmo de

aprendizagem@®).

Para analisar a eficacia da utilizacdo de animacdes em satde em diferentes niveis de LS,

um estudo® apresentou em seus resultados que pessoas com baixo nivel de LS compreendem
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melhor as informacdes sobre salde quando sdo repassadas de forma visual animada combinada
com o texto falado. Tal fato pode facilitar a compreensdo por parte das pessoas com baixo
letramento.

Diante do exposto, faz-se necessaria a realizagao deste estudo considerando a elaboragao
de uma tecnologia audiovisual em satde, aliada as informag¢des adequadas ao nivel do LS
apresentado pelos pais e cuidadores de criangas com doengas cronicas em terapia nutricional, o

que podera contribuir para o alcance de cuidados seguros as criancas.
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2. OBJETIVOS
2.1  Objetivo geral

Construir videos educativos para pais e cuidadores de criangas com doengas cronicas em

terapia nutricional enteral, considerando os principios do Letramento em Saude.

2.2 Objetivos especificos

o Mensurar o Letramento em Saude de pais e cuidadores de crian¢as com doencas cronicas
em terapia nutricional enteral;

o Investigar os fatores relacionados ao Letramento em Salde de pais e cuidadores de
criangas com doencas cronicas em terapia nutricional enteral,

o Identificar as dificuldades ou duvidas de pais e cuidadores sobre os cuidados domiciliares
com a crianga doente crénica em terapia nutricional enteral,

o Construir videos educativos que abordem os cuidados domiciliares com a crianga doente

crénica em terapia nutricional enteral,
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3. METODO

3.1 Desenho do estudo

Trata-se de uma pesquisa com abordagem quantitativa, com delineamento transversal, ou
seja, as observagdes sdo feitas em uma unica ocasiao®”, com desenvolvimento de tecnologia
educativa audiovisual em saude (videos), como produto técnico oriundo da pesquisa/dissertacao.

A pesquisa foi estabelecida em duas etapas: 1? etapa — identificacdo e andlise do letramento
em saude dos pais/cuidadores de criangcas com doengas cronicas em uso de terapia nutricional
enteral, bem como de suas principais duvidas e dificuldades enfrentadas no cotidiano, com o
objetivo de subsidiar a 2* etapa — que consistiu no desenvolvimento dos videos educativos
destinados aos pais/cuidadores de criangas com doengas cronicas em uso de terapia nutricional
enteral visando contribuir para um cuidado domiciliar seguro. O desenvolvimento desta pesquisa
se apoiou no Guideline Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology
(STROBE)®V,

Na segunda etapa da pesquisa, foram executadas as fases de desenvolvimento e produgao
da tecnologia educacional (videos), que constituem os passos iniciais da pesquisa metodoldgica,
a qual trata “do desenvolvimento, da validacao e da avaliagdo de ferramentas e métodos de

pesquisa”©?),

3.2 Etapa 1

3.2.1 Local, periodo, critérios de inclusao e exclusio e procedimentos de coleta de dados

A pesquisa foi conduzida nos anos de 2022 a 2024, com pais e/ou cuidadores de criancas
com doengas cronicas € em terapia nutricional enteral, que eram atendidos pela equipe
profissional do Hospital Geral de Palmas (HGP), no Estado do Tocantins (TO).

O HGP ¢ uma instituicdo assistencial e de ensino, de natureza publica, sob gestdo da
Secretaria Estadual de Saude, classificado como Hospital de Porte I1I. Esta localizado na Regidao
de Saude Capim Dourado, para qual oferta atendimento especializado a 14 municipios e ¢
referéncia no atendimento de alta complexidade para todo o Estado do Tocantins e para outros
estados circunvizinhos. O atendimento pediatrico ¢ realizado nas unidades do Pronto Socorro,
Internagdo, Unidade de Terapia Intensiva, Centro Cirurgico, Ambulatorio e Centro de Diagndstico

por Imagens.
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A coleta de dados foi realizada por um periodo de trés semanas nos meses de setembro e
outubro do ano de 2022, apds aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa ¢ em ambientes
hospitalar e domiciliar. Em ambiente hospitalar, ocorreu nos setores de pronto socorro, internagao
(enfermaria) e nos ambulatérios de especialidades, que atendem criangas com doencgas cronicas
em terapia nutricional enteral, e a aplicacdo do instrumento foi realizada em momentos oportunos
apontado pelo cuidador como mais horario mais tranquilo geralmente a crianga se encontrava por
perto durante a entrevista. E em domicilio a coleta de dados foi realizada através do aplicativo de
celular - WhatsApp®, houve um contato inicial para apresentagcdo da pesquisa e solicitagdo para
a participagao; quando a resposta foi positiva houve agendamento para o envio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e ligagdo para a aplicagdo dos instrumentos de coleta de dados.

Os critérios de inclusao foram: pais ou cuidadores (maiores de 18 anos) de criangas com
doengas cronicas em terapia nutricional enteral (idade de 0 a 11 anos 11 meses e 29 dias - idade
estabelecida para atendimento na unidade pediatrica), que estavam hospitalizadas e/ou aos
cuidados da equipe de saide do HGP durante as consultas ambulatoriais, ou por meio do
acompanhamento domiciliar com suporte remoto (via telefone/ aplicativo de celular-
WhatsApp®). Desta maneira, foram incluidos pais ou cuidadores das referidas criangas que
atenderam aos critérios de inclusdo e aceitaram participar da pesquisa, com assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Os critérios de exclusdo foram: pais ou cuidadores de criangas com doengas cronicas em
terapia nutricional enteral que estavam em estado grave (instabilidade importante de sinais vitais
ou cuidados de fim de vida) e os que ndo foram localizados no momento de coleta de dados coleta
de dados, mesmo ap0s trés tentativas em dias e horarios diferentes. Quinze pais/cuidadores nao
participaram da pesquisa; cinco porque as criangas estavam em estado grave e dez devido ao fato
de ndo terem sido localizados no periodo de coleta de dados, mesmo apds trés tentativas.

A pesquisadora principal do presente estudo ¢ enfermeira e integra a equipe
multiprofissional de terapia enteral do HGP e foi responsdvel por realizar o contato com

participantes da pesquisa para coleta de dados.

3.2.2 Participantes do estudo

Do total de 72 participantes elegiveis para a pesquisa, a amostra foi composta por 57
pais/cuidadores de criancas com doencas cronicas em terapia nutricional enteral, o que

representou 79,2% do total destes pais/cuidadores atendidos no HGP.
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3.2.3 Instrumentos de coleta de dados

O LS foi mensurado por meio do uso de um instrumento, na sua versao brasileira do 74-
item Health Literacy Scale (HLS-14). O instrumento foi criado no Japdo por Suka et al.®?),
posteriormente traduzido e validado para o portugués por Batista et al- (ANEXO I)®Y, Esse
instrumento contém quatorze questdes em escala likert de cinco pontos e avalia trés dimensdes
do LS: funcional (LF) e comunicativo (LCo) com 5 itens cada, e critico (LCr) com 4 itens, com
variacao total de 14 a 70 pontos. No enunciado anterior as questdes existem duas frases: “Quando
vocé 1€ bulas de remédio, responda” e “Se vocé ¢ diagnosticado como tendo uma doenca e tem
pouca informagdo sobre a doenga e seu tratamento, como vocé€ concorda ou discorda?” As
respostas vao desde concordo muito ao discordo muito, sendo que as 5 primeiras questoes estao
relacionadas ao LS funcional (LF) e apresentam pontuacdo invertida, pois quanto mais existir
concordancia com as afirmagdes havera mais baixo LS. As outras nove questdes sdo relacionadas
ao LS comunicativo (LCo) e LS critico (LCr) que ao concordar com as afirmagdes se relacionara
ao alto LS. Quanto maior a pontuagio, maior sera o LS®% do participante da pesquisa. A escolha
do instrumento /4-item Health Literacy Scale (HLS-14) dentre outros, se deu por ele avaliar os
trés niveis do LS: funcional, comunicativo e critico®¥, e também por ser um instrumento breve,
o que facilita a adesdo a pesquisa.

Para a caracterizacdo de pais e cuidadores, bem como das criangas doentes cronicas em
terapia nutricional enteral foi utilizado um instrumento com 17 questdes fechadas. Para o
levantamento das dificuldades ou davidas de pais e cuidadores sobre os cuidados domiciliares
com a crianga doente cronica em terapia nutricional foram feitas 2 questdes abertas (APENDICE

I). As respostas foram registradas pela pesquisadora conforme os relatos dos participantes.

3.2.4 Analise dos dados

Os dados foram organizados em planilhas no Excel® e analisados por estatistica descritiva
e inferencial. Foi realizada dupla checagem das informagdes com auxilio de uma graduanda de
Enfermagem da Universidade Federal do Tocantins (UFT).

A investigacao dos fatores associados a pontuacao total do LS e a pontuagdo dos dominios
do LS foram ajustados pelos modelos de regressdo linear simples com resposta normal. As
variaveis mais fortemente associadas (p<0,20) foram levadas para o ajuste de um modelo de

regressao linear multipla normal. No modelo final, as associacdes foram consideradas
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estatisticamente significativas se p <0,05. Analises feitas com o Statistical Package for Social
Science (SPSS) 21.

Para a anélise das duas questdes abertas, as respostas dos participantes foram digitadas e
inseridas no programa Free Word Cloud Generato® para a elaboragdo da nuvem de palavras, que
¢ um recurso grafico que se forma por meio de algoritmos e mostra as frequéncias de palavras; na
representacdo grafica, as palavras com letras maiores e mais destacadas sdo as mais citadas pelos

participantes da pesquisa®>.

3.3 Etapa?

3.3.1 Producéo do video

A construcdo da tecnologia educacional (videos educativos) compreendeu duas fases:

levantamento das necessidades dos pais/cuidadores e desenvolvimento dos videos educativos.

Figura 1. Fluxograma da construcdo dos videos educativos. Palmas, TO, Brasil. 2024.
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Fonte: Autores

O levantamento dessas necessidades evidenciou as principais duvidas e dificuldades
relatadas pelos pais/cuidadores na realizagdo do cuidado domiciliar das criancas em terapia
nutricional enteral. O desenvolvimento dos videos educativos foi elaborado em trés etapas, que

consistiram em pré-producao, producio e pds-producao®®),
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Na etapa de pré-producdo, foi elaborado um roteiro inicial (APENDICE 11) com
orientacBes sobre os assuntos relacionados as duvidas e dificuldades relatadas pelos
pais/cuidadores. As informacdes que sdo fornecidas no video foram embasadas em revisdo de
literatura técnica e cientifica da area, segundo as diretrizes da Sociedade Brasileira de Nutricdo
Parenteral e Enteral (BRASPEN)® 37 Sociedade Americana de Nutricio Enteral e Parenteral
(ASPEN)®, manuais do MS™ e da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP)®), bem como outras
pesquisas especificas da area®® 3. A elaboragdo do roteiro seguiu os fundamentos do LS para
elaboracdo de materiais educativos®?), Esse roteiro foi revisado considerando os apontamentos
realizados em exame de qualificacdo desta dissertacdo por duas enfermeiras doutoras que estudam
LS e desenvolvem pesquisas nesta tematica.

Na etapa de producéo, o video foi desenvolvido com a tecnologia 2D, com ilustracbes e
associacdo de imagens reais (da pesquisadora, manequim, materiais) para melhor compreensao
das informacdes. As ilustracbes foram elaboradas por profissional do Nucleo de Educacdo a
Distancia (NEaD) da UNESP ou retiradas do software do Powtoon® ou do Freepik®.

Os videos apresentam audio e legendas em lingua portuguesa e apresentacao em lingua
brasileira de sinais (LIBRAS) para que o video seja acessivel para 0 maior numero de pessoas.
Nesta etapa, contamos com suporte técnico da equipe do NEaD/UNESP também para a
construcdo e edi¢do dos videos.

Na etapa de pos-producéo, o “produto bruto”, apds a finalizagdo das gravacoes, sofreu
adequacdes, mediante as avaliacGes da pesquisadora principal, das orientadoras deste estudo e da
EMTN/HGP. Nesta etapa de pds-producdo, sdo realizadas adequacbes de audio, imagens e
revisadas estratégias para tornar o video mais atrativo para o telespectador®®. Em todo o contetido
do video foram utilizados os pressupostos do letramento em satde®? tais como: informagdes
baseadas na necessidade do publico; estilo de conversacdo na segunda pessoa e em voz ativa;
palavras comuns com linguagem simples e acessivel, os termos técnicos foram
definidos/explicados; informagdes com conteddo cientifico; enfatizadas a¢6es positivas sobre o
que fazer; mensagem mediada por porta-voz conhecido (personagens dos videos eram
semelhantes as profissionais do HGP, bem como a locucdo foi realizada pela EMTN/HGP) ;
ilustracBes que remetem ao real; imagens familiares e que se assemelham ao publico; limitado o
uso de ilustracOes; uso de fonte com serifa; evitado uso da letra toda maiuscula e itélico; foi
evitada linguagem de julgamento e jargdes; uso de negrito para destaques; inclusdo dos nomes

dos autores.
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3.3.2 Disponibilizacéo do video educativo

Os videos serdo disponibilizados aos pais/cuidadores de criangas com doencas crénicas
em uso de terapia nutricional enteral via aplicativos de redes sociais e plataformas de videos on-
line. Para os profissionais de salde, serdo realizadas reunides prévias com a EMTN/HGP para
discussdo de estratégias para disponibilizacdo do instrumento educacional.

Objetiva-se também que os videos educativos produzidos nessa pesquisa integrem o
Protocolo Operacional Padréo relacionado as atividades assistenciais do HGP, a partir da sua

proxima atualizacéo anual.

3.4 Aspectos Eticos

A pesquisa foi desenvolvida de acordo com as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisas Envolvendo Seres Humanos do Brasil - Resolugio 466/2012¢Y, sendo aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu da UNESP, por meio do
CAAE 61695022.3.0000.5411 e sob o parecer de nimero 5.626.897 (ANEXO II). O TCLE
(APENDICE III) foi aplicado aos participantes da pesquisa.
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4 RESULTADOS

4.1 Letramento em Saude de pais e cuidadores de criangas com doencas cronicas em terapia

nutricional enteral e a investigacdo de fatores relacionados

Participaram dessa pesquisa 57 pais/cuidadores de criangas com doengas cronicas em
terapia nutricional enteral. Desses pais/cuidadores, 82,5% eram as maes (n=47) e 17,5% eram
outro cuidador (n=10; esses eram pais, avo, tio ou cuidador remunerado), 87,7% eram do sexo
feminino (n=50), 56,1% tinham de 9-11 anos de estudo (n=32). Sobre o Estado em que residiam,
93% dos participantes eram do Tocantins (n=53), 82,5% tinham companheiro(a) (n=47), 52,6%

(n=30) recebiam de 2-5 salarios minimos, conforme mostra a Tabela 1.

Tabela 1 - Caracterizacdo sociodemografica de pais e cuidadores de criancas com doencas
cronicas em terapia nutricional enteral. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Variaveis n %

Principal cuidador -
Maie 47 82,5
Outro 10 17,5

Sexo do cuidador
Feminino 50 87,7
Masculino 7 12,3

Anos de estudo do cuidador

Até 4 anos 1 1,8
De 5 a 8 anos 5 7,9
De 9 a 11 anos 32 56,1
De 12 a 15 anos 19 33,4

Estado de residéncia da familia

Tocantins 53 93,0
Para 2 35
Mato Grosso 1 1,8
Parana 1 1,8

Estado civil

Com companheiro 47 82,5

Sem companheiro 10 17,5

Renda familiar

Até 1 salario minimo* 23 40,4
2 a 5 salarios minimos 30 52,6
Acima de 5 salarios minimos 4 7,0

Fonte: Autores
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Acerca da caracterizacdo clinica da criangas (Tabela 2), a maioria utilizava sonda de
gastrostosmia como dispositivo para nutri¢cdo enteral e apresentava doengas neuroldgicas como

diagnostico principal (84,2%; n=48).

Tabela 2 - Caracterizagdo clinica das criangas com doencgas cronicas em terapia nutricional

enteral. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Variaveis n %

Tipo de dispositivo para a nutricio enteral

Sonda de Gastrostomia (GTT) 48 84,2

Sonda nasogatrica (SNG) ou nasoentérica (SNE) 9 15,8
Principal diagnéstico relatado

Doengas Neurologicas 48 84,2

Outras Doengas* 9 15,8

*Doencas genéticas (Sindrome de West, sindrome de Patau, sindrome de Edwards), estenose de eséfago,
megacoélon, fibrose cistica, broncodisplasia, atresia de esofago, fenda palatina, cardiopatia, autismo
Fonte: Autores

A Tabela 3 indica que a média de idade dos pais/cuidadores foi de 33,1 anos (dp=7,9). A
média de idade das criancas foi de 4,7 anos (dp=3,4), com tempo médio de diagnostico de 4,55
anos (dp=3,4). Essas criancas estavam em atendimento pela equipe de referéncia ha 37,75 meses

em média (dp=37), ou seja, cerca de trés anos (em média).

Tabela 3— Estatistica descritiva das varidveis quantitativas de pais/cuidadores e criangas com

doengas cronicas em terapia nutricional enteral. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Idade da Tempo do Tempo de atendimento
. Idade em anos ] . . .
Estatisticas . crianga em diagndstico em pela equipe de referéncia
do cuidador
anos anos em meses
Média 33,1 4,7 4,5 37,7
Mediana 33 4,2 3,2 26
Desvio
7,9 3.4 34 37
Padrao
Minimo 20 0,1 0 0
Méximo 59 11,6 11,6 131
Percentis 25 26,5 1,9 1,5 12
50 33 4,2 3,2 26
75 38 6,8 6,7 45,5

Fonte: Autores
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O LS dos pais/cuidadores, apresentaram pontuacdo média de 49,4 pontos (dp=6,5),
mediana de 49 pontos (minimo de 32 e maximo de 64). Na distribui¢do das respostas por item do
instrumento de LS (Tabela 4), observou-se que 85% (n=48) das pessoas tem dificuldades quanto
a leitura de bulas de remédios devido a encontrarem palavras que ndo conseguem ler. Sobre a
busca de informagdes de saude, 93% discordaram (n=21) ou discordaram muito da afirmagdo
(n=32) ‘eu procuro informag¢des em varios lugares ¢ 79% discordaram (n=27) ou discordaram
muito (n=18) com a afirmagdo “eu tenho conhecimento para julgar se as informagdes sao

confiaveis”.

Tabela 4 - Distribuicdo das respostas por item do instrumento de letramento em saude de pais e

cuidadores de criangas com doengas cronicas em terapia nutricional enteral. Palmas, TO, Brasil.

2024.

(Continua)
Nem .
L ~ Concgrdo Concordo concordo, Discordo Dlscqrdo
Dominios Questéo muito o di d o muito
n (%) n (%) nem discordo n (%) n (%)
n (%)
Eu encontro palavras que
ndo consigo ler 18(32)  30(53) 12) 8 (14) 0
O tamanho da letra é
muito pequena para mim 19 (33) 14 (25) 6 (10) 15 (26) 3(5)
Funcional O conteddo é muito
unciona dificil de entender 14 (25) 16 (28) 8 (14) 18 (32) 1(2)
Demoro muito para ler
(as instrucdes) 12 (21) 20 (35) 5(9) 18 (32) 23
Eu preciso que alguém
me ajude a ler 6 (10) 4.(7) 4.(7) 14 (25) 29 (51)
Eu procuro informagdes
em varios lugares 0 3(5) 1(2) 21 (37) 32 (56)
Eu encontro a
informacao que preciso 0 9 (16) 15 (26) 15 (26) 18 (32)
Eu entendo a informacéo
encontrada 1(2) 14 (25) 8 (14) 24 (42) 10 (17)
Comunicativa
Eu falo minha opinido
sobre a doenga ao meu
médico, familiares 0 4 (7) 2(3) 30 (53) 21 (37)

ou amigos

Eu coloco em prética as
informacdes encontradas 0 7(12) 9 (16) 30(53) 11(19)
no meu dia a dia
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Tabela 4 - Distribuicdo das respostas por item do instrumento de letramento em saude de
pais/cuidadores de criangas com doencas cronicas em terapia nutricional enteral. Palmas, TO,
Brasil. 2024.

(Conclusao)

Concordo Nem Discordo
o ~ - Concordo concordo, Discordo .
Dominios Questdo muito . muito
n (%) n (% nem discordo n (%) n (%)
0 n (%) 0
Eu sei quando as
informacdes sdo
boas No MeU Caso 0 4(7) 8 (14) 30 (53) 15 (26)
Eu levo em conta se as
informacdes séo
verdadeiras 0 3(5) 6 (10) 33 (58) 15 (26)
Critica Eu tenho conhecimento
para julgar se as
informacdes sdo 0 7(12) 5(9) 27 (47) 18 (32)
confidveis
Eu pego informacdes
que me ajudam a tomar 102) 2(3) 4(7) 32 (56) 18 (32)

decisdes de como
melhorar minha sadde

Fonte: Autores

Na Tabela 5, a andlise bivariada mostra a relagdo das varidveis sociodemograficas e
clinicas com a pontuacdo total do letramento em saude dos pais/cuidadores das criangas com
doencas cronicas em terapia nutricional enteral, na qual as variaveis anos de estudo (p=0,091) e

renda familiar > 5 saldrios minimos (p=0,107) apresentaram p<0,20.

Tabela S - Associagdes bivariadas por regressdo linear simples normal para explicar a pontuacdo

total do letramento em saude. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Variavel b ep 1C95% p
Cuidador principal (méae) 25 2,2 -4,1 4,6 912
Sexo masculino 1,7 2,6 -3.4 6,7 520
Anos de estudo .57 .34 -.09 1,2 091
Idade do cuidador (anos) -.08 A1 -.30 13 443
Estado civil do cuidador com companheiro -1,7 2,2 -6,0 2,7 446
Renda familiar > 5 salarios minimos 5,5 3,4 -1,9 12,1 107
Renda familiar de 2 a 5 salarios minimos .94 1,7 -2,5 43 586
Cuidador principal (mae) 25 2,2 -4,1 4,6 912
Idade da crianga (anos) -.06 25 -.55 44 .824
Tempo de diagnoéstico -.09 25 -.59 40 .706

Dispositivo Sonda nasogatrica (SNG) ou
nasoentérica (SNE) *

Tempo de atendimento -.01 .02 -.05 .04 784
*Referéncia Gastrostomia/GTT

Fonte: Autores

-2,3 2,3 -6,8 2,2 313
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Na regressdo linear multipla (Tabela 6) as variaveis, renda e anos de estudo, ndo

apresentaram influéncia sobre a pontuacao total do letramento em saude dos pais/cuidadores.

Tabela 6 - Regressao linear multipla normal para explicar a pontuagao total do letramento em

saude de pais/cuidadores. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Variavel b ep 1C95% P
Intercepto 43.6 4 359 51.4 0.000
Renda familiar > 5 salarios minimos 4.2 35 -2.6 11.0 226
Renda familiar de 2 a 5 salarios minimos 0.7 1.7 -2.7 4.0 .696
Renda familiar até 1 saldrio minimo* 02
Anos de estudo pais/cuidadores 0.5 0.3 -0.2 1.1 190

*Referéncia 1 salario minimo
Fonte: Autores

4.2 Construcao de videos educativos relacionados aos cuidados com a crianca em terapia

nutricional enteral segundo os pressupostos do LS

Os cuidados que séo abordados nos videos educativos deste estudo foram indicados como
duvidas ou dificuldades pelos pais/cuidadores das criancas em terapia nutricional enteral, os quais
participaram dessa pesquisa.

A partir das duas perguntas abertas, sobre dividas ou dificuldades dos pais/cuidadores,
elaborou-se uma nuvem de palavras com o intuito de evidenciar os temas prevalentes, que foram:
retirada acidental da sonda (n=21), cuidados com estoma (n=17) e sonda (n=16),

complicag¢do/granuloma (n=11) e vazamento de contetido géstrico (n=6).

Figura 2. Nuvem de palavras com as davidas ou dificuldades dos pais/cuidadores. Palmas, TO,

Brasil. 2024.

pneumologista
instala

- da

4o VA@zamento ¢
“cuidadds retlrglda

devido de nfec na

granuloma acidental -
eStoma dificuldade

H troca -
sonda e COM

Fonte: Autores
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O primeiro video intitulado “Criangas com gastrostomia” com duragdo de 5 minutos e 37
segundos, foi elaborado para apresentar o assunto aos pais/cuidadores de criangas com indicagao
para TNE de longa duracdo. Dispde de informacdes introdutérias sobre o tema, tais como: o
motivo da utilizacdo de gastrostomias por criangas; o que ¢ a gastrostomia e como ela e realizada;
alguns cuidados com o local da gastrostomia; e como realizar a limpeza do estoma. A capa de
apresentacdo do Video 1 e o QR CODE estao apresentados na Figura 3. O link para acesso
encontra-se no enderego virtual: https://www.youtube.com/watch?v=nTEynYZnFbl.

Figura 3. Capa de apresentagdo e QR CODE do Video 1. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Fonte: Autores

A Figura 4 representa a capa de apresentagdo e QR CODE do Video 2. Esse video recebeu
o titulo de “Crianga com Gastrostomia —em casa”. Inicialmente encoraja o telespectador a cuidar
da crianga dependente da GTT e também de si mesmo. Dispde de informagdes direcionadas aos
pais/cuidadores de criangas que estdo em uso TNE pela GTT, com orientagdes sobre como realizar
alguns cuidados domiciliares, tais como: a limpeza do estoma; a posicdo que a crianga deve
permanecer quando for instalar a dieta; o encaixe do equipo a sonda de GTT; a oferta da dieta
usando seringa; a troca da agua do baldo; e cuidados com a boca da crianga. A duragdo do video
foi de 7 minutos e 44 segundos. O link para acesso encontra-se no enderego virtual:

https://www.youtube.com/watch?v=U-sH4Y5RV(E .
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Figura 4. Capa de apresentacdo e QR CODE do Video 2. Palmas, TO, Brasil. 2024.

— Crianca com gastrostomia - em casa
Ec r

\——1/—--‘——"yr13' z’\\\ 'a't 1}

Fonte: Autores

O Video 3. com duragdo de 6 minutos, como apresentado em seu titulo, “Problemas
comuns em gastrostomia — o que fazer em casa”, aborda o tema sobre as principais intercorréncias
informadas pelos pais/cuidadores. Este video tem o objetivo de prevenir possiveis eventos
adversos nesse contexto, assim como, de orientar alguns cuidados em casa relacionados a:
presenga de secrecao no estoma; vazamento de contetido gastrico; vermelhidao e irritagao no local
da sonda; presenca de granuloma no local do estoma e saida acidental da sonda. Segue abaixo na
Figura 5. a capa de apresentagdo e QR CODE do Video 3. O link para acesso encontra-se no
endereco virtual: https://www.youtube.com/watch?v=ZdXhHXTLkhmU .

Figura 5. Capa de apresentagdo e QR CODE do Video 3. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Problemas comuns em gastrostomia
- o que fazer em casa

o) 0:00/6:00

Fonte: Autores


https://www.youtube.com/watch?v=ZdXhHXLkhmU

36
5. DISCUSSAO

5.1 Letramento em satide de pais/cuidadores e os cuidados as criancas com doencas cronicas

em terapia nutricional enteral

No presente estudo, pais/cuidadores de criancas em terapia nutricional enteral
apresentaram pontuagdo média de LS de 49,4 pontos (dp=6,5), entretanto, ndo foi possivel
identificar influéncia das varidveis sociodemograficas e clinicas sobre o LS. Um estudo*?
realizado no Japao com pacientes adultos e idosos em reabilitacdo cardiaca realizou a avaliagao
LS utilizando o HLS-14 e apresentou semelhante pontuacdo com média do LS de 49 pontos,
entretanto, foi evidenciado que o baixo LS pode comprometer as atividades da vida diaria. Outro
estudo®® japonés avaliou a associagdo entre o LS e a experiéncia do paciente na atengio primaria,
utilizando a mesma escala do HLS-14 e a pontua¢do média do LS foi de 51,2 pontos, nesta
pesquisa foi apontado que o LS tem associag@o na percepcao dos usudrios sobre a qualidade geral
dos servicos de satde primarios.

Diante do exposto, percebe-se que a pontuacdo média de LS dos pais/cuidadores,
encontrada neste estudo, foi semelhante a de paises desenvolvidos, o que facilitaria, a priori, o
processo de ensino e aprendizagem acerca dos cuidados com a crianca em TNE. No entanto, na
presente pesquisa, houve participante que apresentou pontuacao de 32 referente ao LS, o qual foi
mensurado pelo instrumento HLS-14, que apresenta variacdo de 14 a 70 pontos, ou seja, ha
pais/cuidadores nessa amostra que possuem um deficiente LS. Deste modo, como sera
apresentado adiante, optou-se pela construcao dos videos com linguagem acessivel, de acordo
com os pressupostos do LS“? para que esses sejam compreendidos por todos os pais/cuidadores,
independentemente do seu LS.

Tanto em paises desenvolvidos quanto em paises em desenvolvimento, o LS parental esta
relacionado com a saude das crianc¢as e tem destaque como elemento para uma futura sociedade
saudavel, sendo portanto necessarios investimentos para a melhoria do LS dessa populagao®?.

Recentemente, durante a pandemia, na China, pais com alto LS tiveram maior adesao a
vacina contra a COVID-19 para seus filhos“®. Todavia, baixo LS de pais/cuidadores esteve
associado as taxas mais altas de idas ao pronto-socorro™® como também ao aumento da
possibilidade de erros de medicacio®“®. Assim sendo, o enfermeiro e os demais membros da
equipe multiprofissional em salde devem planejar e implementar estratégias, que possam

favorecer o LS de pais/cuidadores no contexto pediéatrico.
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Os resultados desta pesquisa mostraram que as doencas neurolédgicas foram identificadas
como principal diagndstico dentre as criancas em uso de TNE. No cenério de criangas com
doencas cronicas, uma revisao sistematica®” destacou que a limitagdo do LS do cuidador pode
acarretar maiores riscos a satde para criangas com doencas cronicas. Na Alemanha um estudo®®
evidenciou relacdo entre baixo LS parental e consumo de alimentacdo menos saudavel e menos
exercicios fisicos por parte das criangas. Em contrapartida, um elevado nivel de LS pode estar
relacionado a resultados positivos como melhores comportamentos de salde, utilizacdo correta
dos servicos, reducdo dos gastos em saude, equidade e participagcdo®. A educacdo em salde,
conforme uma revisdo sistematica com metanalise®®?, foi apresentada em 93% estudos como
estratégia na gestao de cuidados domiciliares para a melhora do manejo da sonda enteral a longo
prazo; neste mesmo ambito, foram evidenciadas melhorias nos resultados dos pacientes em 86%

dos estudos por meio da abordagem educacional.

5.2 Duvidas e dificuldades referidas pelos pais e cuidadores nos cuidados domiciliares com

a crianca doente crbnica em terapia nutricional enteral

Diante da rotina imposta pelo cuidado domiciliar a crianga em uso da TNE, cuidadores
lidam com desconforto fisico, dor, infeccdo do estoma, sangramento, vazamento de contetdo
gastrico, crescimento de tecido de granulacdo, dentre outras dificuldades®?. Contudo, a falta de
orientacao e suporte profissional séo fatores dificultadores para o cuidado prestado, bem como
para a qualidade de vida dos cuidadores®?.

No contexto do SUS, um estudo®® apontou que o uso de dispositivos para a alimentagdo
enteral esta entre as intervengdes terapéuticas mais realizadas em pacientes com doengas cronico-
degenerativas. Todavia, na transi¢do do cuidado, a maioria dos cuidadores domiciliares afirmam
ndo se encontrarem aptos e relatam davidas para a realizacdo do cuidado no pos-alta hospitalar.
Outro estudo®? realizou a identificacdo dos desafios exclusivamente de cuidadores familiares de
criangas CCC, e dentre as principais dificuldades enfrentadas, foram mencionadas o preparo para
o cuidado domiciliar, o acesso € acompanhamento pelos servicos de saude e a inclusdo da crianca
no meio social. O sentimento de inseguranca também foi observado em um estudo
retrospectivo® americano pela analise da percepco familiar apds a inser¢do da sonda, quando
foi apontado que, embora a familia concordasse com a importancia da sonda enteral no apoio a

satde, ainda existiam muitos questionamentos.
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Do mesmo modo, nesta presente pesquisa, pais/cuidadores referiram que possuiam
insuficiéncia de informagdes ou dificuldades referentes a retirada acidental da sonda de
gastrostomia, cuidados com o estoma, manuseio da sonda, tecido de granulacao e vazamento de
conteudo gastrico. Nota-se que, a maioria das davidas foram relacionadas ao uso de sonda de
gastrostomia devido a grande parte das criangas utilizarem GTT. A indicacdo do dispositivo pode
ser atribuida, dentre outros fatores, a necessidade do uso da TNE por um periodo superior a 8
semanas, conforme orienta a Sociedade Brasileira de Pediatria®®. Na Italia um estudo
multicéntrico®® sobre a nutricdo enteral domiciliar em criancas, evidenciou dificuldades
semelhantes enfrentadas pelos familiares e cuidadores; cerca de 13% das complicagdes
identificadas foram relacionadas a nutri¢do enteral (vomito, diarréia, pneumonia, dentre outras) e
2% foram complicagdes relacionadas a sonda e seu local de inser¢ao (obstrucao, saida acidental,
irritacdo da pele, tecido de granulacdo e o vazamento no local do estoma).

Sob uma perspectiva global, cuidadores domiciliares de pacientes em TNE reconhecem
que complicagdes associadas ao uso da nutricao enteral e complicacdes relacionadas ao uso da
sonda e estoma s3o fatores que impedem o fornecimento da nutri¢io de maneira eficaz®”, o que
pode contribuir para a piora da saude desses pacientes.

Diante do exposto, a crianga em terapia nutricional enteral e seus pais/cuidadores
necessitam de suporte profissional especializado, papel que pode ser executado pelo enfermeiro
em parceria com outros membros da equipe multiprofissional, como o nutricionista. Esse suporte
profissional devera ser continuo e adequado a cada familia, considerando o contexto em que
vivem e o LS dos envolvidos nos cuidados as criancas. Assim sendo, a equipe de satde deve

considerar ferramentas que facilitem o processo de educagdao em satde junto a essas familias.

5.3 Videos educativos baseados nos principios do LS como apoio ao cuidado domiciliar de

criancas em uso de TNE

O acesso as informagdes € essencial para bons resultados em satde alcangados com a
participacao dos cuidadores. Tradicionalmente a abordagem para a transmissao de informagoes
para a alta hospitalar ¢ realizada com o fornecimento de folhetos informativos sobre a TNE,
demonstragdo do passo a passo por profissionais de saude e execucdo pratica do cuidador na
realizagdo dos cuidados. Contudo, varias condi¢des podem interferir no compartilhamento da

informacdes como, por exemplo, as instrugdes de demonstracao do passo a passo dependem da
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destreza e dominio do profissional que esta ensinando, sendo muitas vezes necessarias multiplas
sessdes para que a pessoa que esta sendo capacitada adquira a competéncia necessaria®®. Uma
revisdo sistematica®! analisou as experiéncias de cuidadores que fornecem alimentagiio enteral

domiciliar e notou-se que muitos ainda careciam de informagao e apoio adequado.

Neste contexto, recursos didaticos tecnologicos como os audiovisuais podem favorecer as
praticas pedagogicas para o processo de ensino e aprendizagem do cuidado por parte de
cuidadores domiciliares '®. O video é um recurso educacional inovador e vidvel, que permite a
padronizacdo e disponibilidade do contetido em todos os momentos permitindo ao receptor
acessar as informagdes em seus proprios dispositivos eletrdnicos méveis, sem necessidade de
televisores e computadores, o que pode facilitar a aprendizagem mediante as necessidades

individuais de cada pessoa®?.

Neste sentido, diante da insatisfagdo entre os pais/cuidadores de criancas com
gastrostomia acerca da educagdo inconsistente para os cuidados domiciliares, um estudo(”
analisou a implementagdo de um protocolo educacional incluindo video com informagdes
baseadas em evidéncias, e os resultados apontaram varios beneficios como a melhora no nivel de
conhecimento, a redug¢do da ansiedade e o aumento da confianga e capacidade diante de
intercorréncias. De igual forma, em outro estudo®®®, identificou-se que o uso do video contribui
para a potencializacdo dos conhecimentos e habilidades dos cuidadores, assim como para o

alcance mais rapido das suas competéncias necessarias para o cuidado, o que contribui para a

redugdo no tempo de permanéncia no hospital.

As tecnologias educacionais em saude sdo produtos projetados a partir da experiéncia
cotidiana e de evidéncias cientificas para o auxilio na intervengdo e resolucdo de problemas
relacionados a satide. Devem ser incorporadas no processo de trabalho da equipe de saude, afim
de promover o engajamento dos pais/cuidadores nas a¢des do cuidado®”. Em conformidade, um
outro estudo, por meio de uma revisio sistemética (> sobre seguranga medicamentosa, também

destacou a educagdao em satide como uma estratégia para o engajamento do paciente e familiares.

Dados de 2018 apontam que no Brasil, cerca de trés a cada dez brasileiros sdo analfabetos
funcionais - apresentam dificuldades na leitura, escrita e em operacdes matematicas®>. Embora
o nivel de escolaridade, nem sempre esteja relacionado ao nivel de LS como mostrado neste
estudo, outras pesquisas®* %>, indicam uma ligacio entre o nivel de educagio e o LS. Diante disto,

a utilizacdo de videos educativos baseados nos principios do letramento em saude pode ser um
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recurso eficaz para promover a compreensdo de informagdes de satide e melhorar as tomadas de

decisdes em saude por individuos com todos os niveis de LS©®),

No Brasil, uma pesquisa®”

, propos diretrizes minimas como guia para elaboracdo de
materiais educativos a luz dos pressupostos do LS. As propostas das diretrizes foram distribuidas
em 6 categorias: conteudo; linguagem; ilustracdo; layout, tipografia e apresentacao; estimulagdo
e motivagio a aprendizagem; e adequagdo cultural. As diretrizes propostas no estudo“”
ampararam a elaboragdo, na presente pesquisa, dos videos educativos em saude destinados aos

pais e cuidadores de criangas com doengas cronicas em terapia nutricional enteral.

No presente estudo os assuntos escolhidos para a elaboragao dos videos foram definidos
considerando as duvidas e dificuldades relatadas pelos pais e cuidadores, que participaram deste
estudo, o que valoriza a crianga/familia nesse processo de cuidado e pode contribuir para um
maior interesse e acesso aos videos. Um estudo®” atestou que os efeitos das intervengdes para
promog¢do do LS parental se tornam maiores quando estdo centralizados nas necessidades e

preocupacdes dos pais.

Os contetdos foram organizados de maneira logica e sequencial, para facilitar a
compreensdo do publico, e divididos em trés videos, com intuito de realizar a apresentagao das
informagdes ao cuidador antes mesmo da cirurgia de GTT, pois, como revelado em um estudo(®
isto pode melhorar a confianga para os cuidados em domicilio, bem como reduzir a ansiedade por
parte dos pais/cuidadores. O embasamento tedrico abordado com clareza e objetividade foi
comtemplado a partir de evidéncias cientificas % 8 37:3839 sobre 0 que ¢ uma GTT, motivos
da sua utilizacdo, como ¢ feita a cirurgia, principais cuidados domiciliares, cuidados com o
estoma, cuidados na administracdo da dieta bem como a exposi¢ao das principais complicacoes,

possiveis solugdes/orientacdes relacionadas ao uso da GTT e da TNE.

A proposta para a utilizagdo da linguagem simples, adequada ao nivel do ensino
fundamental e em voz ativa, se complementa com outro estudo®”, o qual orienta, que devido a
dificil identifica¢do imediata do nivel de LS de um individuo, se utilize uma abordagem com
precaucdes universais, ou seja, medidas cautelosas na comunicacdo verbal e escrita de forma que
favoreca a compreensdo de individuos com todos os niveis de LS. As ilustracdes utilizadas se
assemelharam a realidade e facilitam a compreensao das informagdes que os videos pretendem

compartilhar.

Ressalta-se que a narracdo dos videos foi realizada pelas profissionais que atendem as

criancas no servico de TNE no HGP, ou seja, sdo vozes conhecidas pelas familias assistidas. Este
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¢ um método sugerido nas diretrizes propostas para estimula¢do e motivacao a aprendizagem e
adequagdo cultural®®. Além disso, o tempo de duracio do video também deve ser adequado. Um
estudo® indica que o publico tem uma maior aceitagiio a videos com curta duracio, portanto, na

presente pesquisa a duragao dos videos nao ultrapassou oito minutos.

A literatura também’? recomenda, como medida para redugio das desigualdades na
saude, a disponibilidade de legendas e linguagem de sinais em videos educativos sobre satde
infantil para pais surdos. Assim sendo, nesta pesquisa, com o objetivo de garantir maior inclusao
e acessibilidade, foram acrescentadas legendas e a tradugdo para a Lingua Brasileira de Sinais-
LIBRAS. No Brasil, hd mais de duas décadas, a LIBRAS ¢ reconhecida como meio legal de
comunicagdo e expressdao dos surdos, assim como também ¢ determinado ao poder publico a
garantia da sua difusdo e ensino, o que inclui a formagao de profissionais habilitados, conforme
disposto na Lei n® 10.436, de 24 de abril de 2002¢". Contudo, vale ressaltar, que a implementagio
de acdes que favorecam o LS desse publico, deve ser precedida pela identificacdo das
necessidades e preferéncias individuais no contexto das varias formas de comunicagao utilizadas

pelos surdos, como a leitura labial e a escrita.

Portanto, esses videos educativos, elaborados segundo os principios do LS, podem
contribuir para a reducdo das desigualdades em satide ao capacitar pais/cuidadores, por meio de
informacgdes acessiveis, a tomarem decisdes conscientes sobre a saude das criancas em uso de

TNE.

5.4 Limitacoes do estudo

O tamanho amostral pode ter influenciado a ndo associagdo do LS as varidveis
sociodemograficas e clinicas dos pais/cuidadores e criangas em uso de TNE. Admite-se também
como limitacdo do estudo a nao validagdo dos videos educativos, etapa que a pesquisadora tem

como objetivo realizar em pesquisa futura.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa mensurou o LS de pais e cuidadores de criangas com doengas cronicas em
TNE com o instrumento de avaliagdo HLS-14, com intuito de elaborar uma tecnologia
educacional em saude. Essas informagdes permitiram avaliar a capacidade das pessoas
entenderem informacdes de saude, que se mostrou similar a de pessoas que vivem em paises
desenvolvidos. Na presente pesquisa ndo foram encontradas associa¢des entre as variaveis

sociodemograficas e clinicas e o LS dos pais e cuidadores.

Como produto técnico, mediante as dificuldades e duvidas mencionadas, os trés videos
elaborados a partir dos principios do LS, sdo recursos auxiliares para a educacdo em saude, seja
na aten¢do primaria, hospitalar ou domiciliar. Cabe ressaltar, que essa tecnologia em saude se

torna uma ferramenta util aos profissionais de satude, ao sistema de saude e aos usuarios.

Dessa maneira, a compreensdo das informagdes de saude pelos pais/cuidadores pode
contribuir para o desenvolvimento de praticas seguras no cuidado destinado as criancas em TNE
em domicilio. Ao compartilharmos informacdes acessiveis com pais e cuidadores, promovemos
a humanizagao na saude, com acolhimento das necessidades dos pais/cuidadores no contexto da

assisténcia a crianga.
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APENDICE I - Formulirio de caracterizacio sociodemogrifica de pais/ cuidadores e das

criancas com doencas cronicas em terapia nutricional

CARACTERIZACAO PAI/ MAE E/OU CUIDADOR(A)

1.Parentesco com a crianca

( )pai ( )mée ( )cuidador (especificar: )

2.1dade em anos do pai/ mée e/ou cuidador(a): (em anos completos)
3.Sexo do(a) cuidador(a) (participante da pesquisa): () masculino () feminino
4.Escolaridade (numero de anos que o pai/mae e/ou cuidador estudou): anos

5.Estado de residéncia atual:
() Tocantins (TO)

( ) Bahia (BA)

() Goias (GO)

( ) Maranhao (MA)

() Para (PA)

( ) Piaui (PI)

( ) Mato Grosso (MT)

( ) Outro (especificar: )

6.Se do Estado do Tocantins, qual cidade?

7. Mora em qual Regido de saude do Estado do Tocantins (campo para a pesquisadora):

() Bico do Papagaio

) Médio Norte Araguaia

) Cerrado Tocantins Araguaia
) Cantéo

) Capim Dourado

) Amor Perfeito

AN AN AN AN N/

) llha do Bananal
() Sudeste

8.Estado Civil do pai/ mée e/ou cuidador(a):

() com companheiro(a) () sem companheiro(a)
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9.Renda familiar: Em 2022, um salario minimo equivale a R$ 1.212,00 reais
() Até 1/2 salario minimo

( ) Mais de 1/2 a 1 salario minimo

( ) Mais de 1 a 2 salarios minimos

( ) Mais de 2 a 5 salarios minimos

( ) Mais de 5 a 10 sal&rios minimos

( ) Mais de 10 a 20 salarios minimos

( ) Mais de 20 salarios minimos

CARACTERIZACAO DA CRIANCA

1.1dentificacéo da crianca (iniciais/ n° de registro - codificar):

2.1dade (anos completos):

3.Sexo da crianca: () masculino () feminino

4.Diagndstico da crianca (conforme prontuéario):

5.Tempo da realizacdo do diagnostico (doenca cronica) da crianca:

6.Dispositivo(s) e/ou prescrigéo relacionados a terapia

nutricional:

7.Ha quanto tempo (em meses ou anos) a crianca € atendida pela equipe de terapia

nutricional?

8.A crianca frequenta a escola?
() Sim
( ) Néo

Série atual (especificar)

9.Vocé tem alguma davida ou dificuldade sobre como cuidar do seu (sua) filho(a)? Se sim,

perguntar: Poderia me explicar/ falar sobre essa duvida ou dificuldade?
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10.Tem alguma coisa que vocé gostaria de perguntar para mim, ou para outro
profissional do hospital que cuida de seu (sua) filho(a)? (observacédo: adaptar a pergunta
se for um cuidador)

APENDICE II - Roteiro do video educativo

IDEIA: Elaborar instrumento de educacdo em saude através da tecnologia, videos, a partir da
analise do Letramento em Saude dos pais/cuidadores de criangas com doengas cronicas em terapia
nutricional enteral. O primeiro video tera um conteudo introdutério sobre gastrostomia, sera
destinado aos pais/ cuidadores de criangas que ainda serdo submetidas a cirurgia. O segundo video
terd informacdes sobre os cuidados com a crianca com gastrostomia e o terceiro video terad
orientagdes sobre como conduzir as intercorréncias.

MINUTAGEM: Até 8 minutos cada video.

PUBLICO-ALVO: Pais/cuidadores de criancas com doengas cronicas em terapia nutricional
enteral com gastrostomia.

IDIOMAS: Portugués e Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS)

LINGUAGEM: De facil compreensdo, buscando aproximacao do video a realidade vivenciada
pelos pais/cuidadores de criangas com doengas cronicas em terapia nutricional enteral com
gastrostomia.

PERSONAGENS: Trés personagens que remetam a equipe multidisciplinar de terapia

nutricional pedidtrica referéncia (duas enfermeiras e uma nutricionista).

Oi, fazemos parte de uma equipe que cuida das
criangas que se alimentam por sonda. Esses
videos foram criados para ajudar os pais e
cuidadores que estdo comecando a cuidar de
uma crianga com gastrostomia, que é uma

abertura feita pelo médico na barriga da crianca

1° VIDEO
AUDIO IMAGEM
12 Cena Trés personagens ilustrados na enfermaria de
APRESENTACAO: um hospital. Um deles se dirige as pessoas

que estdo assistindo video (pais/cuidadores).
Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior

havera a legenda em portugués.
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para colocar a sonda. Esses videos foram
criados com informacgfes de varias familias e
também com as experiéncias dos profissionais
de salde. Percebemos que nem todas as
familias se sentem confiantes quando vao para
casa, portanto esses videos estdo aqui para
ajudar e apoiar vocé a se sentir mais confiante
(mais seguro) para cuidar da crianca que usa

gastrostomia.

22 Cena:
POR QUE AS CRIANCAS
GASTROSTOMIAS?

precisam da gastrostomias por varios motivos,

USAM
Criangcas as vezes
porém o0s mais comuns € que elas ndo
conseguem se alimentar o suficiente pela boca
para se manter saudavel e crescer, as vezes nao
podem engolir com facilidade e seguranca 0s

alimentos e remédios.

A conversa continua e outro personagem

comeca a falar video.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior

havera a legenda em portugués.

Nesse momento algumas imagens, desenhos
de criangas com sondas de gastrostomia sao

mostradas enquanto se fala.

32 Cena:

O QUE E UMA GASTROSTOMIA?

E uma abertura feita na pele até chegar no
estbmago da crianca, onde € colocado um
tubo chamado sonda para darmos agua, o leite
que chamamos de férmula e também para
darmos os remédios para a crianga.

A sonda de gastrostomia é mantida dentro do
estdmago, por meio de um baldo que impede
que a sonda seja puxada para fora.

Se colocamos é&gua dentro do baldo ele
aumenta e se retiramos a agua ele diminui.

Na sonda existe uma tampa que impede que 0

conteudo de dentro do estdmago vaze e nesse

A fala continua ao fundo enquanto e mostrado
o que se diz “em forma de video” (imagens

reais) e ilustracoes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior
havera a legenda em portugués.
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mesmo lugar podemos colocar uma
“mangueira” chamada de equipo para dar a
agua e a formula.

Existem diferentes tipos de sondas, de
diferentes materiais, como as que chamamos
de silicone (um tipo de plastico) e o botton, que
parece um botdo; As sondas de gastrostomias
tamanhos diferentes,

tém geralmente o

tamanho e mostrado na propria sonda.

42 Cena:

COMO E FEITA A CIRURGIA DE
GASTROSTOMIA?

Na cirurgia é feito um pequeno corte na
barriga. Entre o estbmago e a parede da barriga
(que também chamamos de abdome) existe um
espaco, e para juntar o estbmago a essa parede
da barriga sao feitos pontos cirdrgicos; depois
disso a sonda é colocada para construir um
caminho entre o estdmago e a parte de fora da
barriga.

Dependendo de como a crianga estiver e dos
outros problemas de salde (caso ela tenha) a
maioria das criancas precisa ficar no hospital

por uns 4 dias apds a cirurgia de gastrostomia.

A fala continua ao fundo enquanto e mostrado
o que se diz “em forma de video” (imagens

reais)

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior

havera a legenda em portugués.

52 Cena:
CUIDADOS COM O
GASTROSTOMIA

Nos primeiros dias € comum surgirem sinais de

LOCAL DA

inflamagdo como vermelhid&o e secrecdo clara
meio transparente, que se parece com agua;

porém isso geralmente se resolve.

A fala continua ao fundo enquanto e mostrado
o que se diz “em forma de video” (imagens

reais) e ilustragoes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior
havera a legenda em portugués.
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O local do corte na barriga chamado pelos
enfermeiros e médicos de estoma, e a sonda
devem ser limpos todos os dias.

Na hora do banho da crianca € bom aproveitar
que o local esta molhado para girar a sonda
para ajudar a retirar a crosta, a “casca” que
costuma se formar e a secrecdo, essa agua ao

redor da sonda.

Apos a limpeza durante o banho com 4gua e
sabdo, o0 estoma deve ser seco com gaze ou
com um pano bem limpo, esse pano deve ser
usado somente para isso e bem lavado com
agua e sabdo. Lembre-se que o local deve
sempre ficar seco e limpo.

E durante o banho tenha muita atengdo com a
tampa da sonda para que ela esteja fechada
para impedir a entrada de dgua/sabéo.

62 Cena:

VOU TE ENSINAR COMO FAZER A
LIMPEZA:

Lavar as maos com agua e sabao

Em casa, para limpar o local do estoma, vocé
pode filtrar ou ferver a agua, podemos dizer
que a agua esta fervida apos colocarmos ela
para esquentar e ela borbulhar de tdo quente,
entdo espere esfriar para usar

Dai separe essa agua e uma gaze.

Entdo, deve ser limpo com movimentos ao
redor da sonda e depois, deve ser bem seco.
Se houver alguma mudanca na pele, como uma

nova secrecdo (como agua/ ou amarelada) ou

A fala continua ao fundo enquanto e mostrado
o que se diz “em forma de video” (imagens

reais) e ilustragdes.

Em uma imagem ao lado direito video terd a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior

havera a legenda em portugués.
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algo vermelho ao redor da sonda, peco que
procure orientagdo de algum profissional da

salde que possa te ajudar.

2°VIDEO
AUDIO IMAGEM
12 Cena: Trés personagens ilustrados. Um deles se
APRESENTACAO: dirige as pessoas que estdo assistindo video.

Cuidar de uma crianca com gastrostomia pode
ser cansativo para vocé. E importante que vocé
saiba que ndo estd sozinho. Muitos
pais/cuidadores se sentem  ansiosos e
estressados, principalmente quando estdo
aprendendo a fazer algo novo. Vou te dar alguns
conselhos: Pergunte - Faca muitas perguntas
aos profissionais. Se vocé ndo se sentir seguro
para realizar algum cuidado, pe¢a mais uma
orientacdo, nao tenha medo, nem vergonha de
pedir ajuda; Cuide de vocé também - Cuidar de
vocé € tdo importante quanto cuidar do seu filho;
Fale com outras familias - Pode ser muito bom
conversar com outros pais/cuidadores em
situacBes parecidas e depois, converse com um
profissional de satde sobre as informacdes que
recebeu.

Vamos 14, vamos te ensinar alguns cuidados...

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior
haverd a legenda em portugués.

22 Cena:

COMO FAZER A LIMPEZA:

Lavar as maos com agua e sabao

A fala continua ao fundo enquanto e
mostrado o que se diz “em forma de video”

(imagens reais) e ilustragdes.
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Em casa, para limpar o local do estoma, vocé
pode filtrar ou ferver a agua, podemos dizer que
a agua estad fervida apds colocarmos ela para
esquentar e ela borbulhar de tdo quente, espere

esfriar.

Dai separe essa agua e uma gaze.

Entéo, deve ser limpo com movimentos ao redor

da sonda e depois, deve ser bem seco.

Se houver alguma mudanga na pele, como uma
nova secrecdo (como agua/ ou amarelada) ou
algo vermelho ao redor da sonda, peco que
procure orientacdo de algum profissional da

salide que possa te ajudar.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior

havera a legenda em portugués.

32 Cena:

POSICAO DA CRIANCA PARA INSTALAR
A ALIMENTACAO, QUE TAMBEM
CHAMAMOS DE DIETA:

Mantenha a crianca com a cabeca e 0 tronco um
pouco levantado. Nunca deixe a crianga
totalmente deitada, pois a dieta, a “comida”, a
agua ou a medicacdo podem voltar e ela
engasgar. Quando acontece esse tipo de situacao
a crianca pode ficar com pneumonia por causa
do liquido que voltou e foi para o pulmdo. Entdo

tenha bastante cuidado.

A fala continua ao fundo enquanto e

mostrado o que se diz nas ilustracgdes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior
havera a legenda em portugués.
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42 Cena:
CONECTANDO/ENCAIXANDO O EQUIPO
A SONDA DE GASTROSTOMIA:

Lave as maos com agua e sab&o

Coloque o frasco da dieta, da “comida”, em uma
ponta do equipo, e veja se todo o equipo foi

completado com a dieta sem ar dentro dele.

Na sonda de silicone, de “plastico”, ¢ importante
gue 0 equipo seja conectado na entrada propria
para a dieta e ndo na entrada do baldo

(demonstrar no video).

Para instalar na sonda tipo botton, que parece
um “botdo”, vocé deve segurar a sonda apenas
para firma-la, ao abrir a valvula vemos uma
linha preta na sonda e também ha uma linha
preta aqui na extensdo (demonstrar), entdo
alinhe uma a outra e empurre até ouvir um
“clique” e em seguida gire o extensor até travar,
e na outra ponta do extensor pode ser colocado
0 equipo para a dieta.

No inicio a dieta (a comida) deve ser colocada
bem lenta para evitar “ansia de vomito”, vomito

e diarréia (coco mole).

Quando terminar coloque a 4gua para a lavar o
restante da dieta, da “comida”, que ficou na
sonda e também para hidratar a crianga, porque
é importante que ela tome agua.

A nutricionista deve ter conversado sobre isso

com vc. Apos terminar a agua segure novamente

A fala continua ao fundo enquanto e
mostrado o que se diz “em forma de video”

(imagens reais) e ilustracdes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior

havera a legenda em portugués.
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asonda e gire segurando firme para que a sonda
ndo v para fora, dai empurre a valvula e feche

(demonstrar).

52 Cena:
DANDO AGUA OU DIETA (usando a
SERINGA):

Lave as m&os com &gua e sabdo.

Podemos dar a dieta na seringa de duas formas:
Na primeira forma, se estiver usando sonda de
silicone, é preciso colocar a seringa na ponta da
sonda e ir empurrando a dieta ou a agua bem
devagar e se estiver usando o botton coloque a
seringa na ponta do extensor e empurre a dieta
bem devagar também. A outra forma de usar a
seringa é retirar essa parte dela e colocar a dieta.
Vocé vai controlar a velocidade que a dieta
desce da seguinte maneira: Se a seringa estiver
mais alta a dieta vai descer mais rapido e se

estiver mais baixa vai descer mais devagar.

A fala continua ao fundo enquanto e
mostrado o que se diz “em forma de video”

(imagens reais) e ilustracoes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior
haverd a legenda em portugués.

62 Cena:

COMO TROCAR A AGUA DO BALAO?

A 4gua deve ser verificada a cada 15 dias para
que voceé saiba se o baldo esta com a quantidade
correta de agua que foi indicada e ndo correr o
risco da sonda sair acidentalmente pelo fato do
baldo estar vazio.

Vocé vai precisar de uma seringa sem agua e
uma seringa com agua destilada ou agua
filtrada. Organize os materiais e deixe por perto.

A quantidade de agua destilada na seringa sera

A fala continua ao fundo enquanto e
mostrado o que se diz “em forma de video”

(imagens reais) e ilustragdes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior
havera a legenda em portugués.
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informada pela equipe de salde responsavel

pela crianca.

Entdo, apos vocé lavar as méos, a crianca deve
ser deitada em algum lugar confortavel, que ndo
seja no colo. A seringa sem &gua deve ser
colocada no local onde tem indicacdo do baldo e
deve ser retirada toda agua, verifique a
quantidade que foi retirada. Ap6s, com a outra
seringa, vocé deve colocar a “nova” agua
destilada no baldo com a quantidade que foi

informada pela equipe de salde.

72 Cena:

ATROCA DA SONDA DEVE SERFEITAEM
QUANTO TEMPO?

Isso depende do tipo de sonda que a crianga
estiver usando e da forma como a sonda sera
cuidada, pois se bem cuidada a qualidade da
sonda pode ser mantida por mais tempo. Vocé
poderd discutir o tempo da troca com o
profissional de salde que colocar a sonda e que

estiver cuidando da crianca.

A fala continua ao fundo enquanto e
mostrado o que se diz “em forma de video”

(imagens reais) e ilustracdes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior

havera a legenda em portugués.

82 Cena:

CUIDADOS COM A BOCA DA CRIANCA
A escovagdo dos dentes e da lingua ainda é
importante, mesmo que a crian¢a ndo esteja se
alimentando pela boca. Microorganismos,
também chamados de fungos e bactérias, que
sdo invisiveis, podem se acumular na boca e

causar doencas.

A fala continua ao fundo enquanto e

mostrado ilustracdes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior
havera a legenda em portugués.
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Toda essa “sujeira” da lingua e da boca vai para
dentro do corpo da crianga quando ela engole.
Essa sujeira chega estdbmago onde fica a

gastrostomia e isso pode causar algum problema

para a saude da crianca.

3° VIDEO

AUDIO

IMAGEM

12 Cena:

PROBLEMAS COMUNS NO LOCAL
DA GASTROSTOMIA

Uma pequena quantidade de vazamento
pode ocorrer no estoma, pelo buraco onde
fica a sonda de gastrostomia. O liquido
que pode vazar, podera ter cor amarela ou
bem clara e isso é considerado normal.
Vocé pode limpar e secar todos os dias,
quantas vezes for preciso. Se ocorrer
vazamento em grande quantidade da dieta
nas primeiras 72 horas apés a cirurgia (ou
seja 3 dias apds a cirurgia), € muito
importante que vocé procure orientagédo do
profissional de salde.

O vazamento, o liquido que estéa dentro do
estdmago, € preocupante e existem varios
motivos para que isso ocorra. 1sso pode
acontecer porque 0 balédo
murchou/esvaziou e ndo ha agua
suficiente no baldo. VVocé deve verificar a
quantidade de agua do baldo e se tiver
menor quantidade do que foi orientado

VOCé pode acrescentar.

A fala continua ao fundo enguanto e mostrado o
que se diz “em forma de video” (imagens reais) €

ilustracoes.

Em uma imagem ao lado direito video tera a
traducdo em LIBRAS. Na parte inferior havera a

legenda em portugués.
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Outro motivo pode ser também devido o
ajuste da sonda estar muito solto, entéo
mexa a sonda para verificar se ela esta
muito frouxa, deve existir um espaco que
caiba uma gaze entre a pele e a sonda para
que também possa conseguir girar. Talvez
0 vazamento seja porque o material da
sonda estragou, entdo dé uma olhada para
verificar se ndo ha algo diferente, caso
perceba, a sonda deve ser trocada, vocé
pode fazer isso se tiver sido treinado, ou
procurar a equipe de saude.

Vermelhiddo e irritacdo podem ser
percebidos no local quando tem
vazamento na gastrostomia; geralmente
esse local sofreu um tipo de queimadura
devido a acidez do liquido que temos
dentro do estdmago. Outro motivo pode
ser talvez por que o baldo estd muito
apertado, a medida que seu filho cresce o
tamanho da sonda botton, “que parece
botdo”, deve ser trocada

e a sonda de silicone, a de “plastico” deve
ter sua trava de seguranca ajustada.

Nesse local da vermelhiddo deve ser feito
curativo.

No entanto ndo se deve fazer uso de
pomadas e 6leos sem que tenha orientagéo
do profissional de salde, pois esse
profissional ira verificar se ha infec¢do ou
se existe necessidade da troca da sonda.

O granuloma é outra complicagdo que

pode acontecer — é parecido com uma
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carne, que fica do lado de fora da
gastrostomia Por vezes, devido ao
processo de cicatrizagdo, forma esse
tecido rosado, “uma carne” ao redor da
sonda, que pode sangrar. 1sso ndao € uma
infeccdo. E existem varias formas de
cuidar dessa situacao.

Podemos usar por exemplo remeédios
chamados corticoides e também tratar com
0 sal sobre o tecido de granulagéo.

No tratamento com sal vocé deve usar
algum creme na pele boa que esté ao redor,
garantindo que o sal fique somente em
cima da carne que esta para fora. Deixe
pelo periodo indicado pela equipe de
salde. Além desse tratamento existem
outros que podem ser feitos no hospital
para ajudar resolver esse problema e se
porventura nenhum desses tratamentos
tiver efeito, o médico cirurgido pode
remover esse tecido.

Uma grande preocupacdo dos pais e
cuidadores é o fato da saida acidental da
sonda. A sonda de gastrostomia pode sair
devido ter sido puxada, entdo proteja a
sonda evitando que ela se prenda por
exemplo na grade da cama ou bergo,
suporte de soro e carrinho.

Entdo é importante saber o que fazer se
iSSO acontecer.

E necessario que vocé tenha alguma sonda
extra com vocé para que ela seja colocada

no estoma, de preferéncia mesmo
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momento que sair, pois essa abertura fecha
muito rapido, caso contrario isso pode
fazer com que a crianca precise de uma
outra cirurgia. Entdo vocé vai colocar 3
centimetros, uns 3 dedos de sonda dentro
do estoma, e prenda com algo, pode ser um
pedaco de esparadrapo, para segurar essa
sonda até ser colocada a sonda correta. Se
vocé ndo foi treinado sobre como colocar
a sonda de gastrostomia ou se vocé nao se
sentir  confiante/seguro  procure um
servico de salde imediatamente para
realizar o procedimento. Até ser colocada
a sonda de gastrostomia vocé nao podera
dar a crianca nenhum medicamento ou

alimento pela sonda.
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APENDICE III - Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)

Pesquisadora responsavel: Dadiva Carvalho de Morais Nunes

Convite: Vocé estd sendo convidada(o) a participar como voluntaria(o) do estudo intitulado
‘Construgao de videos educativos para pais e cuidadores de criangas com doencgas cronicas em
terapia nutricional enteral’, que sera realizado pela enfermeira Dadiva Carvalho de Morais Nunes,
que ¢ aluna de um curso de Mestrado Profissional na Universidade Estadual Paulista (UNESP),
em uma parceria com a Universidade Federal do Tocantins (UFT). As professoras Silvana Andrea
Molina Lima (UNESP) e Juliana Bastoni da Silva (UFT) também fazem parte desta pesquisa.
Vocé esta sendo convidado(a) a participar porque ¢ familiar ou cuidador de crianga com doenca
cronica em uso de terapia nutricional enteral. Este documento, chamado ‘Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido’, visa assegurar seus direitos como participante e ¢ elaborado
em duas vias, uma que devera ficar com vocé e outra com a pesquisadora. Por favor, leia com
atencdo e calma, aproveitando para esclarecer suas duvidas. Se vocé tiver duvidas, podera
esclarecé-las com a pesquisadora. Se vocé ndo quiser participar, pode retirar sua autorizagdo a

qualquer momento e nao haverd nenhum tipo de penalizagdo ou prejuizo por isso.

O objetivo dessa pesquisa ¢ construir um video educativo que possa ajuda-lo a esclarecer suas
davidas sobre os cuidados que vocé realiza com seu filho (ou com crianca sob sua

responsabilidade).

Procedimentos da Pesquisa: A coleta de dados, levara cerca de 15 minutos e ocorrera em
ambiente privativo, onde estardo apenas vocé e a pesquisadora, garantindo-lhe privacidade.
Nenhuma informagdo que possa identifica-la(o) ou, eventualmente, prejudica-la(o) serad

divulgada.

Desconforto e Possiveis Riscos Associados a Pesquisa: vocé podera, em algum momento,
sentir-se constrangido(a), com vergonha, inibido(a) ou triste em decorréncia da lembranca de fatos
desagradéveis. Entretanto, a coleta de dados sera realizada em ambiente reservado (privativo),

seu anonimato sera garantido, com o intuito de promover sua tranquilidade e seguranca. Caso seja
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necessario, vocé terd apoio da pesquisadora e de outros profissionais do servigo de satde, que

sera campo desta pesquisa.

Beneficios da Pesquisa: o estudo produzird um video, a partir das dificuldades ou davidas de
pais e cuidadores sobre os cuidados domiciliares com a crianga doente cronica em terapia
nutricional enteral. Além disso, vocé terd a oportunidade de falar diretamente com uma

enfermeira, que podera esclarecer duvidas sobre a doenca e o tratamento do seu filho.

Ressarcimento e indenizacdo: essa pesquisa sera realizada, em dia e local previamente
agendados, que sejam adequados as suas possibilidades. O local serd uma sala privativa do
Hospital Geral de Palmas (onde seu filho(a) ¢ atendido(a), ou podera ser realizado via telefone,
se vocé preferir. Esta pesquisa ndo acarretara em nenhum custo para vocé€, por isso, ndo havera
ressarcimento. No entanto, caso seja identificado e comprovado dano proveniente desta pesquisa,

vocé tem assegurado o direito a indenizagao.

Esclarecimentos e Direitos: A qualquer momento, vocé€ podera obter esclarecimentos sobre essa
pesquisa. Terd também a liberdade e o direito de recusar a sua participagcdo ou retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, bastando entrar em contato com a pesquisadora.
Além disso, vocé tem garantido o direito de acesso aos resultados (parciais e finais) deste estudo,
a qualquer momento. Vocé ndo sera identificada(o) em nenhuma possivel publicacdo deste

trabalho.

Contato: Em caso de davidas sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora
Dadiva Carvalho de Morais Nunes, no Hospital Geral de Palmas (HGP) -TO, Situado na Quadra
201 Sul NSOI-Centro; 2° andar. Palmas — TO; CEP: 77015-206706; Tel: (63) 98403-2280. E-

mail: dadiva.nunes@unesp.br

Em caso de duvidas quanto aos aspectos éticos da pesquisa, vocé podera entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/ UNESP. Este Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos (CEP/UNESP) ¢ composto por um grupo de pessoas que estao
trabalhando para garantir que seus direitos como participante de pesquisa sejam respeitados. O
CEP tem a obrigagdo de avaliar se a pesquisa foi planejada e se estd sendo executada de forma
ética, ou seja, que ndo prejudique os participantes. Se vocé achar que a pesquisa ndo estd sendo

realizada da forma como vocé€ imaginou ou que estd sendo prejudicada de alguma forma, vocé
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pode entrar em contato com o CEP da Universidade Estadual Paulista (UNESP), por meio dos
telefones (14) 3880-1608 ou (14)3880-1609. O CEP funciona de 2% a 6* feira das 8:00h as 11:30h
e das 14:00h as 17:00h, na Chécara Butignolli s/n°, Distrito de Rubido Junior, Botucatu/SP.

Confidencialidade e Avaliacao dos Registros: A sua identidade, como de todas as(os) outras(os)
voluntarias(os), sera mantida em total sigilo, tanto pela pesquisadora, como pela instituicdo onde
sera realizada a pesquisa. Na divulgacao dos resultados desse estudo, ndo havera seu nome ou
qualquer dado pessoal, que permita identifica-la(o). Este documento ¢ emitido em duas vias que

serdo ambas assinadas por mim e por vocé, ficando uma via com cada um de nos.

Consentimento Pés-Informacao

Eu, , fui informada(o) sobre o que a

pesquisadora quer fazer, o porqué precisa da minha colaboragao e entendi a explicacdo. Por isso,
eu concordo em participar do projeto, sabendo que ndo receberei compensacao financeira pela
minha participagdo, neste estudo. Além disso, fui informada que, se eu desejar, posso sair da

pesquisa quando quiser.

Silvana Andrea Molina Lima Juliana Bastoni da Silva Dadiva C. de M. Nunes

Orientadora . '
Co-orientadora Pesquisadora

Assinatura Participante

Espaco para impresséo
dactiloscépica do
participante voluntario (se
necessario)
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APENDICE IV - Termo de compromisso de utilizacao de dados (TCUD)

Eu, Dadiva Carvalho de Morais Nunes, CPF 011.197.041-54, enfermeira do Hospital
Geral de Palmas (HGP) e pesquisadora responsavel pelo estudo intitulado ‘Construgdo de videos
educativos para pais e cuidadores de criangas com doengas cronicas em terapia nutricional enteral’
declaro que comprometo-me com a utilizagdo responsavel e ética de dados contidos nos
prontuarios ¢ em documentos fisicos ou digitais, que eu possa vir a utilizar durante o
desenvolvimento da presente pesquisa.

Comprometo-me a manter a confidencialidade dos dados utilizados e declaro entender que
¢ minha a responsabilidade de cuidar da integridade das informagdes, bem como de garantir a
privacidade das pessoas que terdo os dados acessados. Expresso ainda que ndo compartilharei as
informagdes com pessoas que ndo fagam parte da equipe dessa pesquisa, que estd devidamente
elencada nesse projeto e cadastrada na Plataforma Brasil. Por fim, comprometo-me com a
utilizagdo das informagdes apenas para cumprimento dos objetivos previstos nessa pesquisa aqui
referida, bem como, com a guarda do material que serd armazenado e protegido, seja mediante

uso de senhas eletronicas ou em armario restrito a equipe de pesquisa.

Palmas / /2022

Dadiva Carvalho de Morais Nunes

CPF 011.197.041-54
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As tabelas a seguir mostram que outras analises estatisticas foram realizadas

considerando-se os dominios do instrumento de LS utilizado neste estudo. No entanto, ndo foi

possivel identificar, em nossa amostra, fatores relacionados ao LS de pais/cuidadores das criancas

em utilizagdo de terapia nutricional enteral.

Na Tabela 7 a andlise bivariada mostra a relacdo das varidveis sociodemograficas e

clinicas com a pontuagdo do dominio funcional do letramento em satde dos pais/cuidadores das

criancas com doengas cronicas em terapia nutricional enteral, na qual apenas a variavel renda

familiar > 5 salarios minimos apresentou p<0,20; nao houve indicagcdo para realizacao da

regressao linear multipla.

Tabela 7 - Associacdes bivariada por regressdo linear simples normal para explicar a pontuacao

do dominio funcional do letramento em satde de pais/cuidadores. Palmas, TO, Brasil. 2023.

Variavel b ep IC95% P
Cuidador principal (mae) -.953 1.4 -3.7 1.8 .500
Idade do cuidador (anos) -.087 .0683 =221 .047 202
Sexo masculino 1.4 1.6 -1.8 4.6 385
Anos de estudo .180 2194 -.250 .610 411
Estado ClV'll do cuidador com 16 14 43 12 266
companheiro

Rc?nfia familiar > 5 salarios 30 29 12 79 167
minimos

Rc?n.da familiar de 2 a 5 salarios 767 11 14 29 490
minimos

Renda familiar até 1 salario 08

minimo*

Idade da crianga (anos) .060 1611 -.255 376 708
Tempo de diagnoéstico .052 1592 -.260 364 745
Dispositivo Sonda nasogatrica 069 15 2,969 5 830 963

(SNG) ou nasoentérica (SNE)**
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Tempo de atendimento -.001 .0147 -.029 .028 972

*Referéncia 1 salario minimo
**Referéncia Gastrostomia/GTT
Fonte: Autores
Na Tabela 8 a andlise bivariada mostra a relacdo das variaveis sociodemograficas e

clinicas com a pontuagdo do dominio comunicativo do letramento em satide dos pais/cuidadores
das criangas com doencas cronicas em terapia nutricional enteral, na qual nenhuma varidvel

apresentou p<0,20.

Tabela 8 - Associagdes bivariada por regressdo linear simples normal para explicar a pontuagao
do dominio comunicativo do letramento em satude de pais/cuidadores. Palmas, TO, Brasil. 2023.

Variavel b ep 1C95% D
Cuidador principal (mae) 18 95 -1.7 2.0 .849
Idade do cuidador (anos) .04 .05 -.05 13 422
Sexo masculino .56 1.1 -1.6 2.7 .610
Anos de estudo 15 15 -.14 .44 .309
E il .

stado 01v.1 do cuidador com 30 95 16 29 751
companheiro

de s .

Rc—*:-nfia familiar > 5 salarios L7 L5 11 46 38
minimos
R famili 2 lari

c?nfia amiliar de 2 a 5 salarios o1 75 15 L5 988
minimos
Renda familiar até 1 salario 0°
minimo*
Idade da crianga (anos) -.04 11 -.25 17 729
Tempo de diagnodstico -.06 A1 =27 15 572
Dispositivo Sonda nasogatrica 37 99 23 16 706

(SNG) ou nasoentérica (SNE)**

Tempo de atendimento .00 .01 -.02 .02 7143
*Referéncia 1 salario minimo

**Referéncia Gastrostomia/GTT

Fonte: Autores

Na Tabela 9 a anélise bivariada mostra a relacao das variaveis sociodemograficas e clinicas
com a pontuagdo do dominio critico referente ao letramento em saude dos pais/cuidadores das
criangas com doengas cronicas em terapia nutricional enteral, na qual as variaveis anos de estudo
(p=0,082) e uso dos dispositivos sonda nasogdastrica ou nasoentérica (p=0,043) apresentaram

p<0,20.
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Tabela 9 - Associa¢des bivariada por regressao linear simples normal para explicar a pontuacao

do dominio critico do letramento em satide de pais/cuidadores. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Variavel b ep 1C95% P
Cuidador principal (mae) 1.0 0.9 -0.8 2.8 265
Idade do cuidador (anos) -0.0 0.0 -0.1 0.0 461
Sexo masculino -0.3 1.1 2.4 1.8 763
Anos de estudo 0.2 0.1 -0.0 0.5 .082
Re':nfia familiar > 5 salarios 0.7 14 a1 16 601
minimos

Rc—*:-nfia familiar de 2 a 5 salarios 02 0.7 13 L6 220
minimos

Renda familiar até 1 salario 0°

minimo*

Idade da crianga (anos) -0.1 0.1 -0.3 0.1 447
Tempo de diagnodstico -0.1 0.1 -0.3 0.1 404
Uso dispositivo Sonda

nasogatrica (SNG) ou -1. 0.9 -3.7 -0.1 .043
nasoentérica (SNE)**

Tempo de atendimento -0.0 0.0 -0.0 0.0 .340

*Referéncia 1 salario minimo

**Referéncia Gastrostomia/GTT

Fonte: Autores

Na regressao linear multipla (Tabela 10) as variaveis anos de estudo e uso dos dispositivos

sonda nasogastrica ou nasoentérica ndo apresentaram influéncia sobre a pontuagdao do dominio

critico do letramento em saude dos pais/cuidadores.

Tabela 10 - Regressao linear multipla normal para explicar a pontuacdo do dominio critico do
letramento em saude de pais/cuidadores. Palmas, TO, Brasil. 2024.

Variavel ep 1C95% p
Intercepto 1.6 11 17.4 0.000
Uso de dispositivo SNE/SNG 0.9 -3.4 0.2 .083
Em uso de gastrostomia*
Anos de estudo 0.1 -0.1 0.5 161

*Referéncia Gastrostomia/GTT

Fonte: Autores
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ANEXO I - Versao brasileira do 14-item Health Literacy Scale (HLS-14)

Fonte: Batista, Marilia Jesus et al.

ANEXO II - Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa

71



72

" PONTUACAO
o]
> . . ~ Nem .
E Literacia/Questdo C%‘S%;do Concordo concordo, Discordo Dll;s]zc:trcc)io
0O nem discordo
a
Eu encontro palavras que 1 2 3 4 5
ndo consigo ler
N O tamanho da letra é 1 2 3 4 5
<ZE muito pequena para mim.
@) O contetdo é muito 1 2 3 4 5
g dificil de entender.
3 Demoro muito para ler 1 2 3 4 5
Y| (as instrucdes).
Eu preciso que alguém 1 2 3 4 5
me ajude a ler.
Eu procuro informagdes 5 4 3 2 1
em varios lugares
Eu encontro a informacéo 5 4 3 2 1
< gue preciso.
E Eu entendo a informag&o 5 4 3 2 1
5 encontrada.
> Eu falo minha opinido 5 4 3 2 1
) sobre a doenga ao meu
g médico, familiares
O 0U amigos
Eu coloco em prética as 5 4 3 2 1
informacdes encontradas
no meu dia a dia.
Eu sei quando as 5 4 3 2 1
informagdes sdo
boas no meu caso
Eu levo em conta se as 5 4 3 2 1
informacdes sdo
< verdadeiras
,L:> Eu tenho conhecimento 5 4 3 2 1
‘E para julgar se as
o informacdes sdo
confiaveis.
Eu pego informacGes que 5 4 3 2 1

me ajudam a tomar
decisdes de como
melhorar minha satde.
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arm Brams

UNESP -FACULDADE DE o
e o MEDICINA DE BOTUCATU w

FPARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP
DADCE OO FROJETO DE PEE@UISA

Trhulo da FﬂqLﬁl:GIZHGTF:LH;.‘.GEE'ﬂDEG ELLECATIY G PARA PAIS E CUIDMDORES DE
SO DHOEMICA CRANICAS EM TERAFLA HUTRICKIMAL ENTERMAL & PARTIF DA
AN IRE DO LETRAMENTS ER 24IDE

Pecgulcadior: DADVA CARVAL HD DE BORAIE MUNEE

Area Teendtioac

Varcio: 1

GAAE: 5165S0Z2.3.0000.5=11

I1-I.'|:I1:I.Ii5|-ll:l Proponanis: Facuicdsds d= Medicing g= Ectucaby L INESP
Patroolnador Prinedpal: Financaments Proprio

D& DCE DD FARECER
Hamars do Parsssse: 56525 557

Aprecentagds do Projobo:

As imfomagliss apresentadas nos ampos “Apresentacio do Projeto™, *Chjetvo da Pesguisa™ & “Awallacio
does Riscos e Beneficios” foram retimdas do arguive Informaplies. Basicas da Pesguisa.

Trata-se de projeto de pesquisa gue visa a producdo de video educative a partr de doengas cronbozs
engquanio grapo de oondiples orénicas com lomga duraclo, de prognastioe Inceo que nequer @m Daldado
conbnug sem ges =he resuite propriaments s oours( 1)L Suamds riamas = snooniam em s-l:uup!-es. Bm
que slo IRrcapazes de satisTarer suas necessidades didrias de snengla para o crescimendo e

derarroivimenio por inpesta dickiSca momal, exzas criangxs podem =27 Indicadas & erapla nericonasl
erieral (2-3)

DEjedtvo da Pacgulca:

Do Frirmano:

consirur videods | sducalvodis] para pals = culdadores de rlancas oo dosnpas crdinlcss em berapla
rgtricional enteral a3 partir da andllss ao

letrmenio =m sabde deshe grupoe = ds suas dividas & dificukdsdes relacionadas a0s cukdadas Coim SS5s
criangas.

Dhevo Bescundaro:;
* Mensurar o Letramento em Sa0de e pals & culdadores o crianpas oo doenicas orinioas &m

Ernderepz: Chioes Suiipmolll | mi-

Bmirro: Moo Junicor CEF: amEagim
- 5P Municipioc  BOTLCATL
Talmfona: |40 6806 E-mall:  cscffmb ursep b

g T e LE1
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ferapa nuiricional vl = ldenificar ssus

fxlores relacionados;” dentficar a3z dfculdasdss ou dovidas de pals = culdsdores sobre oS culdados
domicilares com & crianga doente cinlca em

frapls matriclonal enteral;s Construlr videos s) educathvols) gue abonde(m] as dFiculdsdes ou dividas
referidas pelos palks & CuldadoreEs Ros

culdados domicliares oom & crianca dosnbe oninloa e i=mapla nuindonal ererad;s Dhvulgar & dsponbEzar
o 5] wideo{s) educatiais) para os

Pl = culdsdores de crianpas oo doencas crinicas =m isapks raefricional enbsral

Awallasdo doc Rlcooo & Bonaficloc:

Cridrio de Inchusio:

05 criddrics. de InclusSo serfoc pals ou culdadores (malores de 18 anos) de orlanpas oom dosn s ondnlics
=m i=rapla nuirclonal spderal (dsde de 0 & 11 ancs 11 mieses = 29 dias - [dade estabei=clda para
atemdmenio ma unidsde pedidfrica], gue =shejam hospialbsdss =iow &0s culdados da equipes de saode do
HEP, duranie as corsultas ambulaborials, ou por mehs o aocrmpaniarmenio dombcilar oom supore emoto
ivia keiefoneiaplicatho de cellar-WhalsAppE). Caso o pals ou ouldadione s das referides oranges abendam
s crittrios de inchusdo & aceliem parbcdpar da pesguisa, =k=s deverio assinar o Termo de Consendmenhs
Lkre &= Esclarecido (TCLE], no caso de coleta de dsdos presemclal, ou dar clEncla jpor escrio ou
verbalmente)] em caso de ool de dsdos realrsds emotamenie, por mslo de aplicathve de oxhlar
| haksAppeE].

Crivério de Exciuslo:
Corskdeando-se g @ coleta de dados ooorma presenciaiments, no HGF, o crittrios de esclusdo serdo os
pais ou Culdadonss de CrianEes oom

doarCas crinicas & baraplks puTiclonal enteral, s quals asi=am em estsdo grave (nstabildade Importants
3= sinak vilals ou cukdsdcs de fim de

whdia).

Ca=o 8 oolkels de dacdos ooorma remotamante (quands of padenies =ctveners & suss casas) serdo
exciuldos o5 pals ou culdadones de Criancas

oM doencas oénicas &m isrspia nutrickonal spteral, que 3 pesquisadora rdo corsegulr contatar duranke o

perindo estipulado pars a8 ooleks de
dados (guatn meses apds 3 aprovario do CEP), mesmo apds rds ientxbvas am dias = hordrios disrenies.

Erdarsrs: Chvoas Suiipmoll | -

Bmlrre: Focin Junicor CEP: & EpEgim
- B Hunicipio: BOTLCAT
Tamfonas | 14pess 8 E-mall:  cecfitmh ursmp b

g 2 e DEN
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Fiscos:

Como fscos relaconados a esta pesguisa, os pals ou culdadones (paricpantes da pesguisa) de crianpqs
Com doencxs oninicas em terapia nuiriconal poderdo, &m algum moments, sentrem-se coRstangidos, om
wengonita, Inlbidos ou fristes em decomEnca da embrancs de frins

desapradavels. Entrelanio, 3 colets de dados serd realzsds &m amblienie eservasdo (privaivod, o anonsah
idoes parbdcipami=s serd garartido, oom O

intulio de promoser anqullidsds = a seguanca ao participante. Caso seja pecessano, o partcpanbs e
apoin 4 pesquisadors & de ouinces

profissionats do s2rviipo de saldde, que Serd CAmps desty pesquisa.

Beneficios:

Zuanby s bereficios da pesquisa, o eshido produzird um reourss audicwisuesl & parte ds analse do LS &
s dfiouidades ou dividss de= paks. =

culdador=s sobre o3 culdados domidiares com o criamgn doemie ondnlca em ismpla ratrcdonal enteral, o
igus pode &udi-os =m ocukdsdos difrios

Com a5 rlamgas. Alm disso, os partidpant=s terlo a opofunidsde de falar dirstamsnte corm Uma
mnfermaira, que poderd esclarecer davidas socbre @

doenga £ 0 traEmerio do e il

Ei=foadnlogla Fropsosia:

Pesquisa rarsyversal gue serd conduzida nos anos de 2007 & 20232 mo Hospital Geral de Palas - HGF, em
setores que realzam atendimento pedisirico. O HGP & uma insStulpho assistencisl, de ansino, de natureza
pabiica, sob gestic da Secretaria Estadual de Saode, dassificads como

Hospital d= Porke [l Exfd ooailzado ma Reglio d= Saode Caplm Douado, para gual ofera al=ndimento
espechlsio a 14 municiplos & & referimcla no atendimenic de alla compleddade para odo o Estado dio
Tocanbns & para ouinos estedos cicurrizinhos. A colefa de dados aconiecerd pos sefiores de pronto
socommo, Internagio (enfermarnda)l & nos ambulaterios de especialidades, gue alendam &s rlangas com
doemcas crinicxs em terapla nulricional enferal se & ooleln de dados serd realzsds no HEP = mmibdm por
wis islefone, pols, Caso Mo periodo

ssHpulado para a colela de= dados, estes pals ou cubdadores. mlo s=jam al=ndidos no HEP, conskdsrando
igue midins moram o do munidplo de Falmas-To, a pesguisadors, gue & enfermela do referido Rospial =
Inb=gra & =guips multprofissional de terapla epteral pedidtica do HGP, poderd contatd-os por meio de
chamzda efnica. O contams fleftnkos dos pals o

Erdarsrs: Chvoas Suiipmoll | -

Balrre: Moo Juricr CEP: & gEsin
Ll = Nunicpio: BOTLCAT
Talmfona: | 140ES0-1800 E-mail: ceoitmh urssp b
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culdadores estio disponivels 4 pesguisadon responsdvel por esi= estudo, pols, @ mesma & inbegrani= da
equips= de Terapla Muriclonal Enteral Fedarics no HSF & J& realza robineiramienie o acompanhamenino
domiclliar dos referidos pacientes pedidbrioos por melo de wm grupo de WhatsApp. Entretantc, a
pesquissdors responsivel, apesar de inisprar o guadn: de profissionals o HGR, ssguird indos o rambes
Sfoos & pesguisa, Imclushes assumird a confidencaldade dos dados por reslo da assinabors do Temo de
Compromissa de LII:IIHI,'.E:I-:I-E Cados I_'I'IZ:I.IIZ:-—.-'IF'EHI:IH:E s

Mtetociniogla de Andlse de Dados:

05 dados serdo onganizados & planihas no Excel & arallsados por estatisics descrithva e inferendal; pam
&5 analses serd considersdos w nikel

de significinci igual 3 5%.

iZomantarioc & Conclderaglec cobre 3 Pacgulca:

Trakrss de peoguisa rsversal, prospeciva (2052 a 2023) a s reallrsds no Hosplal Geral de Falmas -
HEP. O cusio da pesquiss ==ta onpado em FE 3.350,00 = confard com financiamenio pridpric. Trats-se de
eshido observacional, com 70 pardcipantes & nenhuma Inbervengio

Conclderapiet cobre o Termos e aprecentagdo obrigabaria:

A pesquisadon anexce iosdos of fermas obrigabinios exigidos peio CEP-FRE, a saber:
{1} Folha de Rosio devidasmenie presnchida & assinada;

{2} Proj=io de pesquisa oom OORCQrama Sdequado;

{3 TCLE man Torrmes = cometbs = =m Inguagem simplss = are=sshel;

) SnuEncia do Responsdvel pelo Eap Unesp;

(5) fnudncis do Secrefdrio de Sadde do Eshado oo Tocamtbns;

{6} TERARED DE COMRFRCHAIEED OE LITI_lE."I.l;J;.I:l OE DsDHEE: (TSUD;

Recomandagles:

Bl el

iZonolucdsn ou Pendénolas & Licis da Inedequaebss:

Apas anaiise em REUNMLO ORDINARIA, 0 Colegiado delberou APROVACAD do FROJETO de Fesguisa
aprEsEntado.

Erdarege: Chioes Sulpgrmolll | mi-

Balirra: Focdso Junior CEF: EgiEsgrmn
1 - Bunicipicc  BOTLUCAT
Talfona- |4 pEEs0) mw Eommil: cE TS Uremp ke

g Al e O
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*— —»  UNESP-FACULDADE DE .
«ETica  yepcmapesotucaty GRgra
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Comiras s -3 Ferecss SEGE BT

Congldsraghec Finalc a arttéric do CEF:

Conforme delberaclo do Coleglado, em REUN WO ORDINARLA do Comitd de Etica e Pesquisa
FME/UNEEZFP, realzada em DSDS2022, do FROJETD de Pesguls=s apressnisdo enoonira-se APROWALD.
D projeio de pesqulsa dever ke inicdo somenie apds aprovaio dese SEF.

Ap final da eyeougio da pesquisa, o Pesquissdor deverd snviar o FRsiabino Final de Alividades, na foma de
mMoificacio, via Platafiorma Brasil.

AlEnciosamenie,

CarmibE die Etica =m Pesgulsa FMBUNESF

Ecte parsssr fol slaborado bacesasdo mot dosumanios abales relsclonado:

Tipo Doourenic Arguive Fostmgr Auror Skuscio
Infl:lll""ﬂg-!E‘.: Bizicas FE_IHFI:IF'.I-H.-‘.I;CE&_E-.‘LGIG.'L&_I:H}_F‘ 10 IS Aredho
g Prodsin ROIET S 1SSE8T0updT 1545024
Projsio De@alitesdo ! | PROJETO detaiasdo. pdf 10ESZ0ES | DADNA CARVALHD] Ao
Broschumsa 1547101 DE MCORAIS HUNES
Investigador
TCLE ! Temos d= TCLE g 10ESZ0ES | DADNA CARVALHD] Ao
Assenimenio ! 154424 DE MCORAIS HUNES
JusEficabva de
Ausircls
Cutos ParecerS ES Carasnuemcla_Temmoiso 10ESZ0ES | DADNA CARVALHD] Ao
mprorml sso. pdf 1549102 DE MORAIS HUNES

Crcamemio Carcamenic. paolf CEOTE2 | DDA SCARNALHO] Ao
1000542 DE MORAIS HUNES

Cronograma CRCMOERAM A pdT CEOTE2 | DDA SCARNALHO] Ao
1005225 DE MORAIS HUNES

Cutos PROJETCEIEBOT 2022 ooy CEOTE2 | DDA SCARNALHO] Ao
rersa-i4 DE KMORAIS HLUNES

Cutos Instrumenios_ okt pdf CEOTE2 | DDA SCARNALHO] Ao
esTAd DE MORAIS HUNES

Cutos TermoDesnuesnclainstiucional UMESP. | 0ES0TE0ES |DADNA CARVALHO] Ao
paf [0 =gy [ ] DE MORAIS HUNES

Cutos TCUD. pdf CEOTE2 | DDA SCARNALHO] Ao
[t DE MORAIS HUNES

Brochum Pesquiss | PROJETO _dadia, 02072022 gt CEOTE2 | DDA SCARNALHO] Ao

Erdarspz: Ll Buligmil | =i

Bslm=: Moo lunicr CEP: & EEgim
1 -~ Hunicipic: BOTLCATY
Tamfona |4 180S E-mall:  cscifimb urssp b
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Breschura Pesguiza | PROJETO dadiva 08072022 padif DoE4-1E |DE MCRAIS NUMES | Auosibs
Foiha de Rosio FiodhaDeRosints sirasda. paf DSOS | DADMA TARNVALHO]|  Acsibo
Crecsaod OE MORAIS NUNES

Sneapdo do Farsoer:
Aprovado

HeosccHa &preclegdo da CONER:

EBOTUCATU, 06 de Seiembro de 2022

Appinads por
Trajarsd S-ardenb=rg
[Co=ordamedoriail

Erdarspz: Cha-s Suipmol | mi-

Balima: Mot Junicr
[ - Hun

Talmfona: | |40880-1 6

CEP: |&a1E-5rm
cipio: BOTLECATU

E-mail: ceciimb ursap b
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