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RESUMO

Introducdo: A gastrostomia é um procedimento no qual um cateter €
inserido no estbmago atraves de abertura na parede abdominal anterior. Na
literatura h& escassez de trabalhos voltados para as implicacdes do uso da
gastrostomia para os familiares e cuidadores. Objetivo: Desenvolver e validar,
manual educativo sobre cuidados com gastrostomia em criangas, para publico
leigo. Meétodo: Realizado levantamento bibliografico para construcdo do
contetdo do manual e validagdo do mesmo com especialistas e pais e/ou
cuidadores de criangas com gastrostomia. Para a validagdo com especialistas
utilizou-se a tecnica de Delphi com envio de questionarios para avaliacdo do
conteudo e aparéncia do manual. A validacdo realizada com pais e cuidadores
de criangas com gastrostomias se deu através de escala de Likert com questfes
em linguagem simples para avaliacdo da compreensdo do conteudo e das
ilustragcdes. Resultados: O manual elaborado foi validado por especialistas em
dois ciclos da tecnica de Delphi, a porcentagem de concordancia absoluta de
todo manual alcancou valor de 97,91%, com sete de oito questdes apresentando
concordancia de 100%. A validacdo com publico alvo apresentou taxa de
concordancia de 100%, todos os participantes pontuaram 3 na escala de Likert
para todas as questdes. O “Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia”,
possui 21 paginas, 8 capitulos e 38 figuras, de conteudo de linguagem simples
para melhor compreenséo do publico que se pretende alcangar, com registro em
ISBN para papel impresso. Conclusdo: Elaborado manual educativo sobre
cuidados com gastrostomia em criangas, validado por especialistas e tambem

por pais e cuidadores.
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ABSTRACT

Introduction: Gastrostomy is a procedure in which a catheter is inserted into
the stomach through an opening in the anterior abdominal wall. In the literature,
there is a shortage of studies focused on the implications of using gastrostomy
for family members and caregivers. Objective: To develop and to validate an
educational manual on gastrostomy care in children, for parents and caregivers.

Method: A bibliographic survey was carried out to construct the contents of the
manual and to validate it with specialists and parents and / or caregivers of
children with gastrostomy. For the validation with specialists, the Delphi
technique was used, sending questionnaires to evaluate the content and
appearance of the manual. Validation with parents and caregivers of children
with gastrostomies was done using a Likert scale with questions in simple
language to evaluate the comprehension of content and illustrations. Results:
The elaboration of the manual has been validated by experts in two rounds of
Delphi technique, the percentage of absolute agreement of all manual value
reached 97.91%, with 7 out of 8 questions presented 100% agreement.
Validation with target audiences showed a 100% agreement rate, all participants
scored 3 on the Likert scale for all questions. The "Manual of Care of the Child
with Gastrostomy", has 21 pages, 8 chapters and 38 figures, of simple language
content for better understanding of the target audience that is intended to reach,
with registration in ISBN for printed paper. Conclusion: Developed and
validated the educational manual on gastrostomy care in children, for parents

and caregivers.
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INTRODUCAO



1. INTRODUCAO

A gastrostomia € um procedimento no qual um cateter é inserido
diretamente no estdbmago, através de uma abertura na parede abdominal anterior.
Atualmente, esse procedimento pode ser realizado cirurgicamente,
radiologicamente ou por via endoscopica (LINO, 2014; FOREST-LALANDE,
2011; SANTOS et al., 2011).

Em 1876, Verneoil fez a primeira gastrostomia com sucesso em humanos.
Desde entdo, varias modificacdes técnicas foram sugeridas. Stamm, em 1842,
descreveu uma das técnicas mais realizadas nos dias atuais e na historia da
gastrostomia cirurgica. Em 1980, foi descrito por Gauderer a gastrostomia
endoscépica percutanea (ANSELMO et al., 2013; GAUDERER, PONSKY,
IZANTI, 1980).

A técnica radioldgica foi descrita em 1981 pelo cirurgido canadense Roy
Preshaw, que utiliza métodos de imagem que substituem o endoscépio, porém, é
pouco difundida mundialmente (D’AVILA et al., 2008). Recentemente, ha
estudos de gastrostomia percutanea guiada por tomografia computadorizada em

centros de oncologia, com baixo risco de complicacdes (TYNG et al., 2017).

A gastrostomia com técnica cirurgica requer preparo pré-operatorio, que
consiste de jejum de seis a oito horas, instalacdo de acesso venoso para infuséo
de fluidos com eletroélitos, analgésicos e sedativos. A profilaxia da infeccdo de
parede abdominal é feita mediante antibioticoterapia profilatica. A gastrostomia
endoscdpica percutanea pode ser realizada em regime ambulatorial ou no leito
do paciente. O preparo também inclui a administracdo de antibiotico profilatico
e sedacdo leve ou profunda (SANTOS et al., 2011).



Os dispositivos modernos para gastrostomia sdo de silicone ou de
poliuretano, com paredes finas e flexiveis, numeradas e com duas vias, que
facilitam a irrigacdo e a administracdo de medicamentos. As vias possuem
tampas e adaptadores que evitam vazamentos, além de permitir uma conexao
com 0 equipo, podem permanecer no paciente por longo tempo, sendo a troca
somente necessaria quando houver problemas como ruptura, obstrucdo ou mau
funcionamento. Na parte distal dos dispositivos estdo os baldes insuflaveis ou do
tipo estrela. Estes permitem que o cateter se mantenha bem posicionado no
estdmago, impedindo que secrec¢des digestivas saiam através do conduto e lesem
a pele (ROSARIO & MARCHINI, 2002; VILLELA, 2013).

Muitas vezes sdo utilizadas cateter de Foley como reposi¢do, porém, seu
material de construcdo (latex) tem sido associado a reacdes alérgicas, além de
frequentemente apresentar formacdo de granulomas e disfuncdo por rupturas
repetidas de baldo, causadas por degradacdo precoce do material, corroido pelo
acido gastrico. Existem também os buttons, que sdo dispositivos de baixo perfil
que ficam adaptados ao nivel da pele. Os buttons foram desenvolvidos por
Gauderer e colaboradores, que tiveram como objetivo evitar o longo
comprimento do cateter de gastrostomia em criancas e reduzir as trocas
frequentes de cateter de reposicdo (MARTINS, 2013; GAUDERER, 2002;
VILLELA 2013).

As principais indicacbes de gastrostomia sdo descompressao gastrica e
alimentacdo, podendo ser temporaria ou definitiva. As complicacdes dos
procedimentos de gastrostomias variam de acordo com a técnica adotada, com
indice de 6% a 56% para a gastrostomia por laparostomia, e de 2% a 15% para
gastrostomia por endoscopia (SANTOS et al., 2011).



Diversos pacientes com diagndsticos de enfermidades agudas e cronicas
podem se beneficiar por alimentacdo atraves de gastrostomia como parte da
terapéutica ou para melhora da qualidade de vida. Dentre os diagnosticos para a
confeccdo de uma gastrostomia, estdo os distdrbios da degluticdo de origem
muscular ou neuroldgica, doencas metabdlicas, refluxo gastrointestinal grave,
caréncias nutricionais, traumas esofagicos, atresia de eséfago, estenoses
esofagicas, encefalopatia congénita ou adquirida, fibrose cistica do pancreas e
doencas oncologicas (FOREST-LALANDE, 2011; MARTINS 2013).

Na pediatria, a paralisia cerebral € o diagnostico com grande indicacdo de
gastrostomia devido ao achado fisiopatologico de incoordenacéo entre as acgoes
motoras necessarias para a degluti¢do. Estas dificuldades acontecem devido a
problemas com o controle oro-faringe e motilidade esofagica, relacionadas com
refluxo gastro-esofagico e o alto risco de aspiracdo de alimentos/fluido nos
pulmdes. Entre os consequentes problemas de salde dessas dificuldades de
alimentacdo estdo: desnutricdo, esofagite com sangramento e dor, infeccdes

pulmonares recorrentes e doenca pulmonar progressiva (MARTINS, 2013).

Cuidadores e familiares de criangas com paralisia cerebral em uso de
gastrostomias relatam dificuldades no manejo das complicagbes que surgem,
elencando principalmente: extravasamento de alimento ao redor do cateter, mau
funcionamento, granuloma, deslocamento ou retirada do cateter, dermatite,
obstrucdo, aumento do orificio da gastrostomia, entre outros (SUSIN et al.,
2012).

Dentre as complicagbes cutaneas destaca-se a dermatite, caracterizada
pela reacdo inflamatoria e erosdo cutanea, frequentemente associada ao
vazamento de contetdo gastrico. Além da dermatite, outra complicacdo cuténea

é a formacdo de granuloma ou tecido de hipergranulacédo, associada ao processo



proliferativo da cicatrizagdo, quando numerosos capilares se formam na
gastrostomia e no seu pertuito. Esse fendmeno ocorre como tentativa do
organismo de fechar o trajeto fistuloso criado artificialmente (FOREST-
LALANDE, 2011).

Em estudo quanto ao impacto da gastrostomia para cuidadores concluiu-se
que ha escassez de trabalhos voltados para as implicacdes do uso da
gastrostomia e a influéncia para os familiares e cuidadores, tendo recebido
pouca atencdo dos profissionais, uma vez que o0s estudos sdo principalmente
voltados aos aspectos fisiologicos, cirdrgicos e nutricionais. O medo do
desconhecido pelos familiares e cuidadores resulta em resisténcia a aceitacéo do

procedimento cirurgico (SUSIN et al., 2012).

N&o ha como profissionais da salde prestarem assisténcia adequada sem
incluir a familia. Pais de criangas com gastrostomia relatam ter perdido seus
amigos devido a deficiéncia do filho e também perceberam exclusdo de eventos
sociais. A experiéncia das familias de criangas com gastrostomia é composta por
diversos desafios que envolvem o manejo do dispositivo, o relacionamento com
a crianca com os demais membros da familia e com os profissionais de salde e
entre os proprios pais. A familia tem caréncia de apoio e informacdes por parte
da equipe de satude (CRUZ, ANGELO, GAMBOA, 2012).

Estudo de revisdo sistematica quanto a gastrostomias em criangas com
paralisia cerebral aponta que a alimentagdo por gastrostomia tem impacto
negativo para as familias (SLEIGH & BROCKLEHURST, 2004).

Neste contexto é possivel perceber que existe uma lacuna entre 0s
profissionais da saude e os pais e cuidadores de criangas com gastrostomia.
Estes profissionais possuem um grande desafio que exige uma reflexdo

profissional e a busca por solugdes. A adocdo de uma ferramenta educativa para



0s pais, cuidadores e familiares de criangcas com gastrostomias, com foco na
educacdo preventiva, poderd resultar em uma assisténcia de salde mais

completa, humanizada.

Uma ferramenta bastante utilizada que redne contetdo educativo sdo 0s
manuais utilizados pelos profissionais de saude com objetivo de orientacdo,
tanto no processo de tratamento quanto na recuperacdo e autocuidado. Seu
contetido deve conter linguagem didatica, clara, acessivel, com recursos visuais
que facilitem a compreensdo e promovam a adesdo as orientacGes propostas
(ECHER, 2005).

A adocdo de uma tecnologia educativa podera ser capaz de reduzir
possiveis complicacdes que sdo as maiores queixas de familiares e cuidadores de
criangas com gastrostomia e promover maior aceitacdo. Podera ainda fortalecer
a inclusdo social das criangas e impactar de forma positiva na qualidade de vida

dos familiares.



OBJETIVO



2. OBJETIVO

Desenvolver e validar manual educativo sobre cuidados

com gastrostomia em criancas, para publico leigo.
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3.LITERATURA

3.1 Impacto na qualidade de vida

O'BRIEN & WEGNER (2002) realizaram estudo com objetivo de
explorar as percepcOes da crianga dependente da tecnologia na visdo dos pais e
de enfermeiros de cuidado domiciliar. Criancas dependentes de tecnologia € o
termo utilizado para criangas que necessitam de dispositivos médico-
hospitalares (traqueostomia, gastrostomia, uso de ventilador mecanico,
sondagens enterais e vesicais). A maioria dessas criangas vivem com suas
familias em casa e necessitam de cuidados domiciliares de profissionais de
saude. Por meio do método descritivo e qualitativo, os autores realizaram
entrevistas utilizando de um questionario semi-estruturado com 16 pais, cujos
filhos sdo dependentes de tecnologia, e 15 enfermeiros de cuidado domiciliar.
Como resultado, obtiveram respostas divergentes na expectativa dos
profissionais e pais quanto a atuacdo do enfermeiro no cuidado e na participacéo
da educacdo dessas criangcas. Concluiram que uma melhor comunicacédo e
colaboracdo entre pais cuidadores de criancas dependentes de tecnologias e
enfermeiros reduz o estresse dos pais durante os cuidados e proporciona melhor

desenvolvimento da crianca.

BROTHERTON et al. (2007) com objetivo de comparar a percep¢ao dos
pais com a percepc¢édo dos enfermeiros no cuidado da criangca com gastrostomia,
realizaram estudo colhendo informacdes tanto dos pais quanto dos enfermeiros
pediatricos. Como resultado foi possivel perceber que as opinides quanto ao
sucesso da alimentacdo e melhora da qualidade de vida eram semelhantes entre

os dois grupos. Em relacdo a percep¢do do envolvimento dos pais no processo
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de tomada de decisdo para a colocacdo do dispositivo de gastrostomia e na
adequacdo do apoio recebido dos profissionais de salde, houve diferencas entre
0s dois grupos. Como concluséo, destaca-se a importancia dos profissionais de
salde na atencdo e envolvimento dos pais das criangas com gastrostomia ao
longo da tomada de decisdo e igualmente nos cuidados ap6s a colocacdo do

dispositivo.

SEVILHA & MCELHANON (2016) buscaram por meio de revisao de
literatura dados quanto a alimentacdo enteral pediatrica domiciliar. Descreveram
a importancia do desenvolvimento de um programa efetivo para permitir uma
transicdo suave para a casa em relacdo aos cuidados com a nutricdo enteral em
domicilio a longo prazo. Como conclusdo recomendam que a educacgéo
fornecida ocorra de maneira continuada, devendo comecar bem antes da alta
hospitalar, com a participacdo de membros da equipe multidisciplinar, como

médicos, enfermeiros, nutricionistas e fonoaudiologos.

RODRIGUES, BORGES, CHAVES (2017) com objetivo de conhecer os
sentimentos vivenciados pelas maes de criangas com gastrostomia, realizaram
um estudo descritivo e exploratério, com abordagem qualitativa, desenvolvido
em um hospital puablico de atencdo terciaria, referéncia em Pediatria.
Participaram da pesquisa 15 maes de criangas com gastrostomia. Para obtencao
dos dados, optou-se por utilizar entrevista com roteiro semiestruturado e
questdes que abordassem os sentimentos das maes em relacdo ao uso do cateter
de gastrostomia. Para a avaliacdo dos dados foi utilizada a técnica de analise de
contelido do tipo tematica. As maes expressaram como acontece 0 cuidado em
casa e revelaram os sentimentos vivenciados no seu contexto. Observou-se que
das 15 entrevistadas, 0 medo foi o sentimento mais relatado, seguido da angustia

e incerteza. Foram varias as formas de medo expressadas; 0os mais comuns
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foram: medo do cateter cair, da crianca arrancar o dispositivo, do balao estourar,
entre outras. A atuacdo da equipe de saude nas orientacbes para o cuidado
domiciliar foi abordada como ineficiente, levando a momentos de angustia e
incerteza as maes. Observou-se também nas falas das cuidadoras uma
superprotecao a essas criangas, ocasionando assim, a interrupcao das atividades
domesticas, pouca atencdo aos outros filhos e o abandono do trabalho. Foi
expresso 0 papel da enfermeira do ambulatério especializado em estomias,
sendo percebido que entre os profissionais envolvidos no cuidado da crianca
com gastrostomia, o enfermeiro estava entre os que oferece apoio. Concluiu-se
que a experiéncia das mdes de criangas com gastrostomia € composta por
diversos desafios e transformacdes, e que 0 medo e outros sentimentos negativos

foram relatados frente ao uso do dispositivo.

3.2 Cuidados com a gastrostomia

CHAPLEN (1997), com objetivo de avaliar a percepcdo dos pais de
criangas com gastrostomia, utilizou como meétodo estudo de auto relato em que
elaborou um questionario enviado em formato de correspondéncia. O
questionario era composto por perguntas fechadas com espagco a observacdes
adicionais; havia também complicacdes relacionadas a gastrostomia no qual os
pais foram convidados a assinalar se seu filho havia vivenciado algum problema.
Como resultado, foi demonstrado que os pais acreditavam que a informacéo
dada pelos profissionais de saude precisava ser melhorada. Dos 25 questionarios
enviados, 16 foram devolvidos preenchidos, apresentando taxa de resposta de
64%. Os dados analisados identificaram os principais problemas vivenciados

pelos pais quanto ao cuidar da criangca com gastrostomia, sendo estes:
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vazamento ao redor da gastrostomia, dermatite, granuloma, vazamento das
conexdes dos dispositivos e excesso de gases. O autor concluiu que os
resultados tiveram implicac6es para a pratica futura e destacou a necessidade de
enfermeiros pediatricos moldarem sua assisténcia para garantir o melhor

atendimento das criancas e suas familias.

CROSBY & DUERKSEN (2007) analisaram as complicac6es apds longo
periodo de uso de dispositivos de alimentacdo. O método escolhido para avaliar
os resultados foi através de diario entregue aos pacientes para ser preenchido ao
longo de 322 semanas. Como resultado, obtiveram 8 diarios preenchidos. As
complicacbes mais frequentes de pele associadas ao dispositivo foram:
posicionamento do dispositivo gerando pressdo local, estoma vermelho ou
sensivel e dor no estoma. Granuloma foi a complicacdo de pele que levou a
maioria das visitas ao hospital ou a consulta médica. Os principais problemas
com os dispositivos foram obstrucao, dispositivo quebrado, vazamento, remogao
acidental e migragéo para o estdmago. Concluiram que as complicagdes com as
gastrostomias, além do desafio aos cuidadores, gera um impacto financeiro na

saude, pois resulta em elevada busca a assisténcia médica ndo programada.

EVANS et al., (2010) avaliaram os aspectos de seguranca da técnica de
alimentacdo enteral domiciliar dos cuidadores de um grupo de criangas com
transtornos metabdlicos. Como método, recrutaram 40 doentes que necessitavam
de alimentacdo enteral e uso de bomba de alimentacdo — deste numero de
pacientes 50% foram alimentados por gastrostomia e 50% de cateter
nasogastrico. Um questionario e avaliacdo pratica foram realizados com 0s
cuidadores por profissionais da saude nos domicilios das criangas. As areas
investigadas incluiram a higiene do cuidador, a preparacdo de alimentos, o

cuidado com os dispositivos, a troca, o uso de bombas e equipamentos de
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alimentacédo e o armazenamento de equipamentos de alimentacio enteral. Como
resultado, as principais questbes identificadas foram praticas de higiene
precarias, medicdo imprecisa, verificacdo irregular da posicdo do dispositivo,
pouco conhecimento sobre como limpar os dispositivos, dificuldade em
manipular a bomba, posicdo incorreta da crianca para alimentacdo noturna e
cuidadores néo treinados. Como concluséo, sugerem que atualizacGes regulares
sobre conhecimento e técnica para cuidadores sdo necessarias para reduzir os

riScos.

SOSCIA & FRIEDMAN (2011) realizaram revisdo de literatura e
desenvolveram um guia para 0 gerenciamento de problemas comuns de
gastrostomia e de gastrojejunostomia, uma vez que existem complicacdes
comuns associadas aos dispositivos. O estudo tinha como objetivo oferecer aos
profissionais principios basicos de cuidados com gastrostomias e recomendacdes
sobre como apoiar e compartilhar informacgdes com os pais/cuidadores. Para a
orientacdo aos cuidadores apds a colocacdo da gastrostomia, o guia recomenda:
ensinar 0 monitoramento para complicacbes imediatas; higiene do estoma;
preparacdo e administracdo de formulas e medicacGes; identificacdo correta da
posicédo do dispositivo; limpeza e manutencédo do equipamento. Também orienta
0 encaminhamento e referéncia a um servico de saude na comunidade e a
identificacdo de profissionais que podem auxiliar no processo como: equipe
médica e de enfermagem, nutricionista e fonoaudiologa. O manual relata quanto
a importancia da preparacdo da familia antes da realizacdo do procedimento, na

tomada de decisdo e na explicacéo quanto aos resultados esperados.

HANNAH & JOHN (2013) com objetivo de fornecer uma viséo geral dos
dispositivos de alimentacdo enteral utilizado na populacéo pediatrica, bem como

orientacOes especificas a ser transmitidas aos pacientes pelos profissionais de
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enfermagem, realizaram revisdo de literatura em diferentes bases de dados:
Pubmed, CINAHL, Medline e Cochrane. Como resultado descrevem os
principais modelos de dispositivos, indicacbes, suas vantagens e desvantagens e
técnicas cirargicas. Quanto a orientacdo aos pais e cuidadores de criancas em
uso de dispositivos para alimentacdo relatam a importéncia de preparar para o
cuidado domiciliar, destacando dois principais pontos: o que fazer no caso da
saida acidental do dispositivo e como cuidar da pele ao redor do estoma para
prevenir lesdes. Defendem que a familia que ndo se sente segura no manuseio
dos dispositivos ndo deve receber alta hospitalar até que se sintam capazes ou
ainda devem buscar um servico de apoio como, por exemplo, home care. As
principais recomendacdes no cuidado sdo: fornecer protecdo entre o dispositivo
e a pele até cicatrizacdo completa, avaliar o estoma diariamente em busca de
sinais de infeccdo, vazamento, hipergranulacdo e hiperemia; orientacdo acerca
da higiene local e a rotacdo do dispositivo pelo menos uma vez ao dia para
evitar aderéncia do baldo interno. As principais complicacbes evidenciadas
foram: infeccdo cutanea, formacdo de tecido de granulacédo, peritonite e
formacdo de fistula. Eles concluiram que regularmente, em servigcos de salde,
criancas sdo enviadas para casa com dispositivos de alimentacdo enteral,
portanto, € importante que os profissionais de enfermagem saibam os riscos e 0s
beneficios da alimentacdo enteral, conhecam os dispositivos, suas indicaces,

vantagens, desvantagens e complicacgdes.

TANAKA et al. (2013) realizaram estudo no Japdo quanto ao manejo dos
granulomas perigastrostomia e a eficacia do tratamento com sal marinho em
granulomas para uso domiciliar de pacientes pediatricos com gastrostomia. O
método adotado foi uma série prospectiva de casos de pacientes pediatricos com
granuloma ao redor do estoma gastrico. Cerca de um terco de uma colher de cha

de cinco mL de sal foi espalhado sobre o tecido uma vez por dia, por
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médicos/enfermeiros nas unidades de internagdo ou em ambulatério. O
tratamento foi continuado pelos pacientes ou cuidadores em casa. Os pacientes
foram acompanhados por profissionais de saude uma vez por més. Como
resultado, oito pacientes pediatricos (sete do género feminino e um do género
masculino) foram incluidos no estudo e o granuloma diminuiu de tamanho e
tornou-se quase plano em todos os pacientes em sete dias, em media. Cinco
pacientes apresentaram o retorno do quadro de granuloma, porém foram tratados
com sucesso por aplicacdo de sal de forma repetida. Foi observada erosdo de
pele em um paciente quando utilizado por muito tempo, portanto, o protocolo de
tratamento de aplicacdo de sal foi definido em deixar agir por dez minutos e
limpeza local para a remocdo do sal. Os autores concluiram que o ambiente
hiperténico efetivamente reduziu o tecido de hipergranulagdo, sendo uma terapia
vantajosa em relacdo ao tratamento tradicional com nitrato de prata, em que é

mais barato e pode ser continuado pelos pais e repetido se necessario em casa.

ABDELHADI, RAHE, LYMAN (2016) definiram que o granuloma é
uma complicacdo recorrente em gastrostomia pediatrica e a umidade local
favorece sua formacdo. O tratamento do granuloma depende da gravidade do
mesmo e deve ser tratado antes que um tecido de epitelizacdo se forme. A
integridade cutanea depende do dimensionamento adequado do dispositivo, 0
modelo button também descrito como dispositivo de baixo perfil requer a
mensuragdo do seu comprimento pelo menos a cada seis meses em criangas com
menos de dois anos e uma vez por ano ou mais frequentemente em criangas mais
velhas. Os sinais de que um dispositivo de baixo perfil deve ser redimensionado
incluem encaixe proximo a pele com ou sem tecido de granulacéo, dificuldade
para girar o dispositivo, erosdo da camada epidérmica da pele ao redor,
inexplicavel irritagcdo ou vermelhiddo e drenagem de exsudato marrom escuro ou

preto do local do estoma. Neste artigo € possivel perceber os diferentes tipos de
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dispositivos definidos como dispositivo com e sem baldo. A praticidade e a
facilidade de substituicdo fazem com que o dispositivo com balao seja preferido
em relacdo aos sem baldes entre os médicos, pacientes e familias. O baldo é
insuflado com agua de acordo com as recomendacgdes do fabricante e esse
volume deve ser verificado regularmente. Sem baldo, tem uma abdbada
fenestrada, tipo cogumelo (ou guarda-chuva invertido) em forma de para-choque
interno para manté-lo no lugar. Normalmente, este dispositivo ndo €

recomendado para ser trocado pelo cuidador.

3.3 Tecnologias educativas

ECHER (2005) descreve acerca da elaboragdo de manuais como
ferramenta de educacdo em salde e destaca a importancia da construcdo do
conteudo baseado na literatura, selecionar quais informacdes realmente séo
importantes para constar no manual, torna-o atrativo, objetivo; de facil
compreensdo e atende as necessidades especificas de uma determinada situacédo
de salde. O autor descreve também sobre a validacdo deste instrumento,
recomendando ser realizada por grupo de especialistas e também por individuos
ou grupo de pacientes portadores do evento abordado. A etapa de validacéo
exige estar aberto a criticas para a construcdo de algo que realmente venha
atender as expectativas e as necessidades das pessoas. Afirma que utilizacdo de
manuais informativos é uma das estratégias que pode ser utilizada para facilitar
o0 trabalho da equipe multidisciplinar na orientacdo de pacientes e familiares no

processo de tratamento, recuperacao e autocuidado.

AFIO et al., (2014) analisaram o conceito de tecnologia educacional

produzido apenas pela enfermagem, aplicada ao paciente. Selecionaram 13
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artigos para andlise, nos quais encontraram como tecnologias educacionais:
entrevistas, slides, manual, cartilha, jogos, software, teatros e colagem. Essas
tecnologias encontradas foram utilizadas em diversas areas, dentre eles, hospital,
escolas, na comunidade e também em domicilio. A deficiéncia de conhecimento,
dificuldade de memorizacao e necessidade dos pacientes sdo alguns dos fatores
que justificam o desenvolvimento de tecnologias educativas que devem ser o
ponto de partida para que o0s pacientes busquem com frequéncia o
conhecimento. O autor relata que as tecnologias educativas sdo passiveis de
atualizacdo e adaptacao a diferentes necessidades e culturas e ainda informa que
traz possibilidades de uso de novos recursos na préatica do cuidado e do ensino

de saude.



METODO
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4. METODO

Trata-se de um estudo descritivo-exploratério de desenvolvimento e
validacdo de manual sobre cuidados de criangas com gastrostomia, como foco
na orientacdo para o publico leigo: os pais e cuidadores de criangas com
gastrostomias. O presente estudo seguiu as seguintes etapas de realizac&o:

Construcéo, Validacao e Divulgacéo.

Construgcdo: O primeiro passo é a elaboracdo do projeto de
desenvolvimento e submeté-lo a um Comité de Etica e Pesquisa, posteriormente,
€ necessario buscar na literatura especializada o conhecimento cientifico
existente sobre o assunto e definir conceitos e cuidados. Apds, € necessario
transformar a linguagem das informacgdes encontradas na literatura, para ser
acessivel a todas as camadas da sociedade. Validacdo: Faz parte dessa fase a
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido pelos participantes
envolvidos e a entrega do conteudo elaborado, para que possam avalia-los com
tempo. Junto com o manual deve ser entregue um questionario que tem por
finalidade avaliar o seu conteudo, a clareza das instrucdes e a importancia como
um todo. A avaliacdo por profissionais de diferentes areas favorece o trabalho
em equipe e valoriza opinides diversas sobre o tema. Qualificar o contetdo do
manual com pacientes e familiares que ja vivenciaram ou vivenciam o tema
abordado é ganho importante para o resultado do material elaborado e equipe
que ira utiliza-lo (ECHER, 2005).
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4.1. Construgao do Manual

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de S&o Paulo — UNIFESP — Numero do Parecer: 1.899.234 de CAAE:
62552416.8.0000.5505 (Apéndice 1). Também houve a aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa da Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD),
instituicdo coparticipante, Numero do Parecer: 1.902.516 de CAAE:
62552416.8.3001.0085 (Apéndice 2).

Inicialmente realizou-se a busca de anterioridade na internet visando a
pesquisa de manuais que tenham gastrostomia como tema central, sendo
encontrado apenas folheto de instituicbes com foco em nutricdo e dietética,
manuais de empresas que comercializam dietas enterais com foco em orientagédo
no momento da administracdo do alimento, links dentro de websites de hospitais
nacionais e internacionais falando sobre a gastrostomia. Nao foram encontradas
orientacbes de manipulacdo do dispositivo, cuidados com a pele e a agdo em
caso de complicacbes para o publico leigo. O material mais completo
encontrado trata-se de um guia de um hospital pediatrico de Sdo Diego nos
Estados Unidos, com imagens e fotografias bastante ilustrativas, rico em

informaces, com cerca de 50 paginas e foco em neonatologia.

Para a construcdo do manual e desenvolvimento do conteddo, realizou-se
levantamento bibliografico nas seguintes bases de dados: Pubmed, Lilacs e
Scielo. Os descritores utilizados foram: gastrostomia, cuidados de enfermagem e
educacdo em saude, sendo encontrados 33 artigos em bases de dados Pubmed e
19 artigos em base de dados Lilacs e Scielo, nos quais foram selecionados 0s
artigos que tiverem como tema central: cuidados com gastrostomia em criancas,

nos idiomas inglés e portugués.
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Em periédico nacional de especialidade de enfermagem em
Estomaterapia, utilizando o descritor gastrostomia foram encontradas 12
producdes cientificas. Apenas quatro destes artigos eram especificos para o
publico pediatrico e um destes especifico para educacdo em saude de cuidados

com gastrostomia em ambito domiciliar.

O periodo de busca ocorreu de setembro a novembro de 2016. A leitura
minuciosa da literatura subsidiou o desenvolvimento do contetdo do manual, a
escrita do manual foi realizada primeiramente no processador de texto Word
2013 para elaboracdo do protétipo, realizada a transformacdo da informacao
encontrada em linguagem simples. O contetdo desenvolvido foi estruturado por
capitulos com as principais informacdes para o cuidado da gastrostomia em

criancas.

Capitulos do Manual

- Definicdo: O que € gastrostomia?

- Quando a gastrostomia € indicada?

- Cuidando da gastrostomia em casa.

- Cuidados na administracédo de alimentos e medicacéo.

- Cuidados diarios com a pele periestoma.

- Situagdes de emergéncia com a gastrostomia: o que fazer?
- Mitos e verdades.

- Equipe Multiprofissional.

O texto foi descrito em linguagem acessivel, uma vez que o manual é
destinado a orientacdo de pais e/ou cuidadores de criangas com gastrostomia,

logo, a adequagdo da linguagem visou tornar o conteddo atrativo e



23

compreensivel apos leitura meticulosa dos estudos nacionais e internacionais
encontrados no levantamento bibliografico (RADFORD, THORNE,
BASSINGTHWAIGHTE, 1997; DALL'OGLIO, CIANCHI, SOMMA, 1999;
ROSARIO & MARCHINI, 2002; PERISSE, 2007; D’AVILA et al., 2008;
FOREST-LALANDE, 2011; SOSCIA & FRIEDMAN, 2011; HANNAH &
JOHN, 2013; MARTINS, 2013; LINO, 2014; NASCIMENTO, BORGES,
DONOSO 2015; SEVILHA & MCELHANON, 2016; ABDELHADI, RAHE,
LYMAN, 2016).

A elaboracdo de ilustracbes e o projeto grafico foram adotadas com o
intuito de despertar maior interesse e entendimento pelo leitor e caracterizar o
universo pediatrico. Essa fase foi realizada com auxilio de um especialista da
area de desenho. A construgdo do projeto grafico foi realizada apos reunides,
sendo discutida composicdo das cores, caracteristica da capa, aprovacdo das

ilustracdes, formato e tamanho de fonte.
As fontes escolhidas foram da familia Abadi MT Condensed:

e Abadi MT Condensed Light, tamanho 12 pt, para os textos.
e Abadi MT Condensed Extra Bold, tamanho 16 pt, para os titulos

e E para os baldes de fala a fonte Mathlete Skinny, tamanho 16pt.

Para cada capitulo foi escolhido numeracdo ardbica para identifica-los e
criado design de barra inicial de cor azul em cada pagina. Localizada no rodapé
estd o titulo do manual e desenho grafico compondo tracos da capa, com

objetivo de identificacdo das paginas de visual criativo e atraente.
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4.2 Validacdo do Manual

Apo6s a construcdo do manual educativo e diagramacdo, iniciou-se 0
processo de validacdo em duas fases. Primeira Fase: Avaliacao de profissionais
de saude especialistas para conteudo e aparéncia. Segunda Fase: Avaliacdo de

pais e cuidadores quanto ao conteldo e aparéncia.

4.2.1 Primeira Fase: Avaliacdo de profissionais de saude especialistas para

conteudo e aparéncia

Para a validacdo dos profissionais de salde adotou-se a técnica de Delphi.
Trata-se do método de obtencdo de opinides e critérios de um conjunto de
especialistas sobre um topico, utilizando-se de aplicacbes de questionarios,
sendo que em cada fase informacgOes sdo utilizadas das fases anteriores, em
busca de um consenso entre os especialistas. Esta técnica permite ainda que o
numero de especialistas seja determinado diretamente pelo fenbmeno que se
pretende estudar. No que se refere ao consenso de grupo, 0 conceito de consenso
é proposto pelo pesquisador e, a menos que um valor seja estipulado, a nocéo de
um alto nivel de consenso poderia ser flexivel, no qual é unilateralmente
decidido pelo pesquisador, explicitado anteriormente. Comumente, 0 consenso €

relacionado a um valor numérico (FARO, 1997).

A selecdo dos especialistas foi feita por amostragem nao probabilistica do
tipo conveniéncia, isto €, o pesquisador seleciona os elementos de uma amostra
a que tem acesso, admitindo que esses possam representar um universo
(TORRES, 2016).
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Critérios de selecdo de especialistas:

e Enfermeiros estomaterapeutas e/ou;

e Enfermeiros com mais de dois anos atuando com pacientes com
gastrostomias e/ou;

e OQOutros profissionais da saude com experiéncia em gastrostomias:
Cirurgido gastrico pediatra; endoscopista; fonoaudiélogas e nutricionistas

e/ ou;
e Profissionais com especializacdo da area de educacdo em saude e;

e Concordar em participar do estudo e assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 3).

Para esse estudo, o questionario foi formulado pelo autor com perguntas
fechadas e continha cinco alternativas de repostas, com uma resposta para cada
pergunta, assim apresentadas: 1 = Inadequada (1); 2 = Parcialmente Adequada
(PA); 3 = Adequada (A); 4 = Totalmente Adequada (TA) e 5 = Nao se Aplica
(NA). Essas terminologias foram utilizadas em adaptacdo a estudos no Brasil
para critérios de validacdo de manual (OLIVEIRA, FERNANDES, SAWADA,
2008; TORRES, 2016). Foi também criado um espaco para comentarios abaixo
de cada pergunta, onde o especialista pbde escrever suas consideracdes e

apontamentos (Apéndice 4).

As perguntas elaboradas para o questionario foram divididas em trés
partes. A primeira parte continha perguntas de identificacdo do profissional, bem
como area de atuacdo, tempo de experiéncia e titulacdo. Na segunda parte foram
elaboradas questbes com objetivo de avaliar a apresentacdo do manual,
buscando identificar se as ilustragdes tornavam o tema mais compreensivel, bem

como se a escolha da fonte e cores organizavam de maneira adequada o manual
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e se a quantidade de paginas representava 0 conteldo necessario para
informacdo a ser transmitida. Quanto a terceira parte, as questdes buscavam
identificar o conteddo do manual, abordando aprovacdo das informacdes
cientificamente corretas, linguagem apropriada, se representavam o tema central
a ser trabalhado com o publico-alvo e se estava apropriado para ser utilizado por

profissionais da saude junto a seus pacientes.

O questionario e TCLE foram encaminhados por e-mail em formato de
formularios, criado através do Google Docs, uma ferramenta gratuita de acesso
facil e versatil. Esta ferramenta permite diferentes formas de uso, como
questionario simples, ficha de cadastro, pesquisa de opinido, enquete etc. Além
disso, pode ser facilmente compartilhado por e-mail ou através do link direto, o
que transforma esse recurso em uma op¢ao muito interessante para professores,
alunos, pesquisadores e profissionais cujo trabalho envolva a aplicacdo de
questionarios. Também permite personalizacdo de layout, em que foi possivel a
identificacdo do formulario com o logo do curso de mestrado e da universidade
onde a pesquisa foi desenvolvida. Foi estipulado o prazo de 15 dias para o

retorno das respostas dos especialistas.

As respostas dos juizes foram analisadas item por item e também para o
instrumento como um todo. Em todos os itens foram inclusos espacos para que
0S juizes pudessem inserir opinides e apontamentos. Quanto ao método para
calcular a concordéncia entre juizes, ha varios indicados na literatura, sendo que
a porcentagem de concordancia absoluta (percentage of absolute agreement) é a
técnica mais simples utilizada. Ela consiste unicamente em calcular o nimero de
vezes em que os avaliadores concordaram e dividir pelo numero total de
avaliacOes (varia entre 0 e 100%). O valor de 75% & considerado 0 minimo de

concordancia aceitavel; ja valores a partir de 90% sdo considerados altos. Uma
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desvantagem dessa técnica reside no fato de ndo levar em consideracdo a
proporcao de concordancia devido ao acaso (STEMLER, 2004: MATOS, 2014).
KISS (1982) considerou que houve consenso durante a aplicacdo de Delphi,
quando duas categorias contiguas receberam mais do que dois tercos de
respostas afirmativas. SALMOND (1994) aponta que o nivel de consenso é
reservado ao investigador e através de uma breve revisdo da literatura é possivel
mostrar a variedade nos niveis de consenso como em 50%, 66% e 80%
defendidos por diferentes autores. Os pesquisadores deste estudo definiram o

valor de 80% para concordancia aceitavel.

Na analise dos dados, foram consideradas validadas as respostas marcadas
com classificagao “3” (Adequada) ou “4” (Totalmente Adequada). Questdes que
receberam classificagOes 1 = Inadequada, 2 = Parcialmente Adequada e 5 = N&o
se Aplica, retornavam aos especialistas na segunda rodada de avaliagcdo com
alteracOes feitas no manual conforme a sugestdo destes especialistas para novo
julgamento até alcancar o consenso majoritario de aprovacdo entre 0s juizes
(TORRES, 2016).

4.2.2 Segunda fase: Validacdo com publico alvo - Opinido de

pais/cuidadores quanto ao conteldo e aparéncia

A instituicdo coparticipante AACD (Associacdo de Assisténcia a Crianca
com Deficiéncia) possui um ambulatorio da especialidade de gastropediatria que
atende semanalmente criangcas com paralisia cerebral, entre outras sindromes. A
coleta de dados foi realizada durante os atendimentos do servico de

Estomaterapia na AACD. Os pais e cuidadores foram convidados a participar da
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pesquisa e cinco cuidadores/pais abordados aceitaram participar apos ler, saber
sobre os objetivos da pesquisa e assinar o TCLE (Apéndice 8). Os participantes
foram selecionados aleatoriamente. Para os pais/cuidadores foi adotada uma
escala tipo Likert de trés pontos, para que estes avaliassem a compreensao do
manual como um todo e de cada um dos capitulos. Os trés pontos da escala
elaborada pelo pesquisador compreenderam: um (1) totalmente inadequado, dois

(2) parcialmente adequado e trés (3) totalmente adequado. (Apéndice 9).

Critério de selecdo do publico-alvo:

e Pais e cuidadores alfabetizados, sem déficit visual e/ou deficit cognitivo.

e Concordar em participar do estudo e assinar o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido.

O questionario de validacdes e TCLE foram entregues pessoalmente aos
pais e cuidadores, em documento de Word, impresso em folha A4. Apés a
leitura e explanacdo do manual, a avaliacdo das respostas também foi calculada

através do método de porcentagem de concordancia absoluta para validacao.

4.2.3. Divulgacéo

Uma vez o manual finalizado, o mesmo foi registrado no ISBN,

disponibilizado online e impresso.
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5. RESULTADOS

5.1 Validacéo por especialistas: Tecnica Delphi

Para validacdo do manual, foi enviado um convite com TCLE, um
questionario e uma copia do manual por meio do correio eletrdnico para cada
especialista selecionado. Foram convidados para participar do estudo 15
profissionais; 12 retornaram o e-mail concordando com a participagdo como
avaliador, aceitando os termos do TCLE, porém apenas 11 retornaram o e-mail
com o questionario respondido e com suas consideragfes no primeiro ciclo de
Delphi, que ocorreu em julho de 2017. No segundo ciclo, foram reenviados os
questionarios para 0s mesmos especialistas que participaram do primeiro ciclo,
juntamente com a segunda versdo do manual com correcGes e consideragoes
apontadas. Nesta fase apenas seis profissionais retornaram o e-mail com o
questionario respondido no tempo estipulado. O segundo ciclo ocorreu no

periodo de agosto de 2017.

O perfil da populacdo de especialistas caracterizou-se por nove
enfermeiros, um nutricionista e um gastropediatra, de diferentes areas de atuagéo
de trabalho, sendo a maioria do setor privado. Quanto aos enfermeiros que
compuseram a maior parte da populacdo, seis dos nove participantes eram
estomaterapeutas. Todos o0s participantes possuiam minimamente uma

especializacdo, sendo dois doutores e dois mestres (Apéndice 5).

A Técnica de Delphi permite realizar algumas rodadas de avaliacdo para
novo julgamento com o objetivo de se alcancar um consenso majoritario. No
presente estudo foi possivel obter consenso no primeiro ciclo, com alta taxa de

concordancia entre os especialistas. Os valores apresentados estavam acima da
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taxa definida pelos pesquisadores do presente estudo. A porcentagem de
concordancia absoluta de todo manual alcancou valor de 93,18%, o menor valor
encontrado no primeiro ciclo foi de 81,8%, com quatro de oito questdes

apresentando concordancia de 100% (Apéndice 6).

Para atender aos apontamentos e comentarios dos profissionais, 0s
pesquisadores do presente estudo optaram por realizar novo ciclo de validacéo.
As questdes que receberam classificagdes 2 = Parcialmente Adequada e 5 = N&o
se Aplica, retornaram aos especialistas na segunda rodada de avaliagdo. N&o
ocorreram questdes com classificacdo 1 = Inadequada. No segundo ciclo foram
reenviadas apenas quatro questdes, sendo a questdo um referente a aparéncia do
manual e as questbes dois, trés e cinco referentes ao conteido do manual. As
avaliacdes recebidas no segundo ciclo da aplicacdo do questionario alcancaram
uma taxa de concordancia de 97,91%; o menor valor encontrado no segundo
ciclo foi de 83,3%, com sete de oito questbes apresentando concordancia de
100% (Apéndice 7).

5.2 Adequacédo do Manual: Sugestdes dos Especialistas

A adequacdo do manual foi realizada conforme as descricbes de
orientacbes destacadas no questionario enviado pelos especialistas. Foram
realizadas atividades junto aos orientadores, cada questionario foi verificado de
forma individual e incorporado as sugestdes pertinentes apresentadas por cada

avaliador.
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Quanto a aparéncia do manual, as sugestdes dos especialistas que foram
acatadas estdo relacionadas a melhor compreenséo das ilustragdes como, por
exemplo, criacdo de legenda e maior definicdo dos dispositivos. Foram
sugeridas imagens que proporcionassem uma identificagdo com o publico-alvo,

como é possivel ver a seguir (Quadro 1).

QUADRO 1 - Sugestdes de especialistas quanto a aparéncia do manual

Especialista 3: “as imagens estdo bonitas ¢ mantém um padrdo estético bem atrativo.
sugiro nomear e ou indicar alguns elementos nas imagens a fim de facilitar a
compreensdo de diferentes publicos. algumas imagens poderiam ser acrescentadas:
familia e ou amigos da crianga com o intuito de fortalecer a nogdo de cuidado centrado

na crianc¢a, sem desconsiderar a sua familia ¢ ou comunidade. ”

Especialista 3: “essa versdo apresenta bastante potencial. contudo, existem elementos do
material educativo que podem ser mais trabalhados: a enfermeira que apresenta o
material poderia retornar em outras secOes, criangas e familiares poderiam estar em

outros capitulos.

Especialista 4: “sugiro poucos ajustes para compreensao nas ilustragoes”

Especialista 9: “uma das grandes dificuldades esta na manipulacdo dos dispositivos,
onde acho que seja necessario demonstrar o que tem baldo, focando as vias (qual é a do

baldo e qual € para dieta).”

Em relacdo ao conteldo do manual, muitos especialistas se preocuparam

com termos técnicos que a primeira versdo apresentava e também houve
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algumas sugestdes de pequenos acréscimos de informacgdes quanto ao capitulo

de administracao de dietas (Quadro 2).

5.3 Validacdo com publico alvo: pais e cuidadores de criangcas com

gastrostomia

Quadro 2 — Sugestdes de especialistas quanto ao conteido do manual

Especialista 2: “a linguagem est4 bem adequada para o profissional, mas ha algumas

passagens que esta de dificil entendimento ao publico leigo.

Especialista 3 “creio que existem alguns termos técnicos e ou expressdes cientificas
que podem ser mais esclarecidas para um publico leigo. em geral, a leitura estd bem

fluida e coerente. ”

Especialista 4: “atentar a numeragdao de sonda (falta a 14fr?) ” ‘“acrescentar

alimentacdo em bolus na seringa? ”

Especialista 5: “algumas palavras como 16fr 18fr 20fr a 22fr, "degluticdo”, rigidez,
disfagia, rever alguns termos que podem ser considerados dificeis por alguns

familiares. ”

Especialista 9: “como o manual também tem foco na familia, existem termos técnicos

no manual que podem dificultar o entendimento. ”

Especialista 11: “sugestdo definicdo das palavras em baixo de cada pagina por
exemplo: a palavra bolus, estoma e dieta enteral pode ndo ser compreendida pelos

pais. ”
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A validagdo realizada com cinco pais e cuidadores de criangas com
gastrostomia se deu atraves de um questionario com perguntas fechadas de
linguagem simples no periodo de pesquisa de agosto a setembro de 2017,

durante atendimentos na instituicdo coparticipante.

Foi realizado a apresentacdo do manual pelo pesquisador para entdo ser
lido pelo avaliador. Apos o término da leitura foi entregue o questionario em que
0 avaliador pontuou por meio da escala tipo Likert: 1 - Nao, correspondente a
totalmente inadequado; 2 - Parcialmente, correspondente a parcialmente

adequado; e 3 - Sim, correspondente a totalmente adequado.

O perfil da populacdo de publico-alvo caracterizou-se por dois
participantes de nivel de escolaridade fundamental, dois de nivel médio e apenas
um participante com nivel superior. A maioria dos pacientes apresentava
gastrostomia recente (até cinco anos), o tipo de dispositivo mais utilizado foi o
de baixo perfil (button) e quatro dos cinco pacientes apresentaram complicacgoes

cutaneas (Apéndice 10).

Com este pablico de avaliadores a taxa de concordancia foi de 100%;
todos os participantes pontuaram trés na escala de Likert para todas as questdes,
ndo havendo desaprovacdo ou parcial aprovacdo e também nédo houveram

sugestdes, apenas comentarios de gratificacdo (Apéndice 11).
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5.4 Produto: Manual educativo para publico leigo.

Manual educativo intitulado “Manual de Cuidados da Criangca com
Gastrostomia”, composto por 21 paginas, 8 capitulos e 38 figuras, conteudo de
linguagem simples para melhor compreensdo do publico que se pretende
alcancar com registro em ISBN de nimero: 978-85-924327-0-6 para opcao

papel impresso.



MANUAL Dt CUIDADOS

DA CRIANGA CC

bASTRUSTOM

i
F




PRISCILA SALES DE LIMA
LEILA BLANES
HEITOR FRANCISCO DE CARVALHO GOMES

Manual de Cuidados da Crian¢a com Gastrostomia

12 Edicao

Sao Paulo
Priscila Sales de Lima
2018

Figura 2 - Imagem da falsa folha de rosto.

37



E permitida a reproducio parcial ou total desta obra desde que citada a fonte. Nao é
permitida a sua comercializacao.

Elaboracao:

Priscila Sales de Lima
Leila Blanes
Heitor Francisco de Carvalho Gomes

Projeto Grafico: ideastutz - Andréa Stutz
Este Manual foi desenvolvido durante o Curso de Mestrado Profissional do Programa

de Pés-Graduacdo em Ciéncia, Tecnologia e Gestao Aplicadas a Regeneracao Tecidual,
da Universidade Federal de Sao Paulo — UNIFESP

Manual de Cuidados da Crian¢a com Gastrostomia. Priscila Sales de Lima / Leila
Blanes / Heitor Francisco de Carvalho Gomes, 2018.

ISBN: 978-85-924327-0-6
22 p. 148mm x 210mm.

1. Gastrostomia. 2.Cuidados de enfermagem 3. Educacéo em Saude.

I Lima, Priscila Sales. II Blanes, Leila. III Gomes, Heitor Francisco de Carvalho.

Figura 3 - Imagem da folha de rosto.

38



Indice

T T £ O R —
GIOSSATID covuvsvassinnsnssmmnnninnennasanssssssisnnasnssavaseusssnsuassamvus suunaesmuass
Capitilo 1: O 5jiie € GEsIOIOMIAY . covocnsmsuonsnmnvcinssussasananonnssnmenmasanse
Capitulo 2: Quando a gastrostomia € indicada? «u.eeveeeeenirncencrnniancennennes
Capitulo 3: Cuidando da gastrostomia €m €asa...ceeueeeseencrncencrancencennennee
Capitulo 4: Cuidados na administracdo de alimentos e medicagao...ceeeerseanes
Capitulo 5: Cuidados diarios com a pele periestoma .eeeeeeseeecenceensencennennes
Capitulo 6: Situagdes de emergéncia com a gastrostomia: o que fazer?........
Capftule 7; MG & VEMdAHES o cummsemmumovnsmnassummomnssnsenmmunenonnvasmseuumss
Capitilo 8: Equipe Miultipfolissional ceesscsassuessussansmmsnvuns sssnassnnnnsaness

{5 (] £ | LA T PPN

..6

sedl

Figura 4 - Imagem do indice do manual.

39



Apresentacao:

OLA! ESTE MANUAL FOI CRIADO ESPECIALMENTE
PARA VOCE QUE DESEJA ENTENDER MELHOR SOBRE
A GASTROSTOMA. VOCE CONSEGUIRA COMPREENDER

0 QUE €, QUANDO £ NDICADA E COMO PODERA
CUDAR NO DIA A DI DA CRIANGA!

Também foi criado para servir de material
de apoio aos profissionais da saude,
durante o trabalho de educagdo em

saude com familiares e cuidadores de
criangas com gastrostomia, capacitando
para a autonomia do cuidado.

Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia

Figura 5 - Imagem da pégina de apresentacdo do manual.
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Glossario

Degluti¢ao: € a acdo de deslocar o alimento da boca até o estomago. Tudo comeca
quando o alimento € colocado na boca, onde € mastigado e sofre a acdo da saliva, a
lingua pressiona contra o “céu da boca”, empurrando-o para tras. O bolo alimentar
percorre pela laringe até ser levado com seguranca ao esofago pelos musculos da
“garganta” e entdo para o estomago.

Disfagia: é quando algo errado acontece quando nés engolimos, fazendo com que a
acdo de deslocar o alimento até o estomago se torne dificil e menos segura, podendo
chegar aos pulmdes.

FR: é uma medida utilizada para medir o calibre de tubos médicos. Quanto menor a
numeracao, mais fino € este tubo. Essa medida deve ser escolhida pelo profissional

de saude.

“Bolus: significa oferecer dieta ou medicamento através de pequenas quantidades
com a ajuda de uma seringa.

Regurgitacao: vomitar, expulsar o alimento que ja estava no estomago, jogar
para fora.

5 Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia

Figura 6 - Imagem da pagina de glossario do manual.
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CAPITULO 1: O que é gastrostomia?

A gastrostomia é um procedimento médico no qual é realizada uma abertura no
estémago e um tubo é inserido.

ANTES DEPOLS

‘

Y i
ESOFAGO

ABDOMEN

0 estémago é o érgao responsavel pela digestao dos alimentos e faz parte do sistema
digestério. Normalmente, o alimento chega até ele depois de ter percorrido o caminho
da boca e es6fago. Com a gastrostomia o alimento chegara diretamente no estémago.

Manual de Cuidados da Crianca com Gastrostomia 6

Figura 7 - Imagem da pagina do capitulo 1.
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CAPITULO 2: Quando a gastrostomia é indicada?

ALIMENTO
Uma das principais indicacbes de Bgﬂ?

gastrostomia na crianca é para a
ALIMENTACAO. O ato da degluticdo
acontece por um complexo mecanismo
para a correta passagem do alimento
até o estomago. Esse é um processo que
exige absoluta coordenacao.

ESTOMAGO

Algumas doencas causam uma mudanca
neste mecanismo complexo de degluticdo da
crianga, como por exemplo: cancer, doencas do
esofago, doencas neurologicas, entre outras.
A paralisia cerebral € a condicdo com maior
indicacdo da gastrostomia em criancas. Dentre
outras alteracdes, a paralisia cerebral causa
rigidez muscular, que chega ao mecanismo
oral e leva a disfagia, ou seja, dificuldade
de degluticdo. Dessa forma, a crianca tera
dificuldades no ato de engolir.

7 Manual de Cuidados da Crianca com Gastrostomia

Figura 8 - Imagem da pagina do capitulo 2.
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CAPITULO 3: Cuidando da gastrostomia em casa

I
J

v
\-/‘-j\ =

w \&Y*c}r/\

Conhecendo os dispositivos:

Existem basicamente dois tipos de dispositivos: o modelo tube e o modelo button, sen-
do que esses modelos podem ter um baldo interno ou ndo. Todos possuem um calibre,
que podem ser de 14FR, 16FR, 18FR, 20FR ou 22FR. O profissional de saude fara a
escolha de acordo com a necessidade da crianca.

TANTA NOVDADE ASSIM PODE ASSUSTAR UM POUCO, MAS NAQ
TENHA MEDO! A GASTROSTOMIA SERA A NOVA FORMA DE
ALIMENTACRO. VOCE VAL VER QUE MANPULAR 0 DISPOSITIVOS
£ FACL € VOCE VAL CONSEGUR FAZER 1SS0 EM CASA.

VAMOS APRENDER?

MODELO BUTTON

Isso mesmo, esse dispositivo € muito parecido com um botdo. Ele pode ser aberto para
administrar alimentacdo, agua, medicagdo e posteriormente fechado nos intervalos. Vem
acompanhado de um extensor para conectar ao equipo por onde passa a dieta (alimento).
Esse dispositivo deve ser trocado, em média, a cada 12 meses, em média. O médico ou
enfermeiro ira estabelecer o tempo de troca. Além do calibre, o button possui também
tamanhos diferentes para se adequar a espessura da parede abdominal, podendo
variar de 1,5 a 4,5 centimetros. Essa largura é de escolha do profissional de saude,
que ird adequar o dispositivo as caracteristicas da crianca. Ha pequenas diferencas de
tamanho de acordo com as marcas existentes.

VIR DE ALMENTACRO~
A

> L’\
<H =l i) \¢ VIR PARA
| i
BALAO INTERNO '
-
9 Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia

Figura 9 - Imagem da pagina do capitulo 3.
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medicacao

Alimentacgdo

* Coloque o paciente sentado
durante a administracdo da
dieta. Se o paciente estiver
acamado, eleve a cabeceira
da cama de 30 a 45 graus.

CAPITULO 4: Cuidados na administracao de alimentos e

A higiene é fundamental para o preparo
da dieta. Lave sempre as maos!

A administracao da dieta deve ser feita
em temperatura ambiente. Se a dieta
estiver guardada na geladeira, é preciso
retira-la antes e deixar em temperatura
ambiente por 30 minutos a fim de deixa-la
adequada ao uso.

0 gotejamento deve ser lento, sendo
recomendado o tempo de 1 hora.

Mantenha o paciente na mesma posicao
de 20 a 30 minutos apos a infusdo da
dieta.

Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia

Figura 10 - Imagem da pagina do capitulo 4.
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CAPITULO 5: Cuidados diarios com a pele periestoma

» Lavar esse local nas duas primeiras
semanas com soro fisioldgico até a
cicatrizacdo completa, permanecen-
do com uma gaze no local. /‘

* Apos duas semanas, podera ser CORATO
higienizado com agua e sabao, de COM GAZE
maneira leve, ndo sendo necessario
o uso de esponjas ou esfregar a

pele. A gaze ndo sera mais obrigato-
ria. ABDOMEN

BUTTON

+0 dispositivo deve ser girado diariamente
Elkg (’y@ 360 graus (giro completo) para evitar a
- aderéncia do baldo a parede abdominal.
*Observar diariamente a marcagao da
numeracao do dispositivo.

* Inspecionar a pele ao redor da gas-
trostomia diariamente. Uma discreta
umidade pode ser encontrada, mas a PAREDE. ABDOMINAL
pele deve permanecer integra e seca,
evitando complicagdes.

* Apresenca de grandes vazamentos pode causar lesdes na pele. Na permanéncia
de vazamentos em grandes volumes, procure um servico de saude.

* Nao fixe a sonda com adesivos, pois o uso frequente de adesivos pode causar
danos a pele. Prefira utilizar uma faixa ou uma rede tubular abdominal, pois isso
evita que o dispositivo fique tracionado, evitando também o alargamento do
estoma.

* Nao devem ser utilizados na pele ao redor do estoma, produtos como alcool,

15 Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia

Figura 11 - Imagem da pagina do capitulo 5.



CAPITULO 6: Situacoes de emergéncia com a
gastrostomia: o que fazer?

A principal situagdo de emergéncia relacionada a gastrostomia é a saida acidental do
dispositivo. A gastrostomia sem o dispositivo pode iniciar o fechamento no periodo de
2 a 4 horas. Portanto, fique calmo e procure o servico de saude imediatamente. Se
possivel, mantenha o dispositivo no estoma com uso de um curativo até a chegada ao
hospital.

Se ndo for possivel reintroduzir o dispositivo no estoma, fique atento ao tempo e ndo
deixe para depois.

Atencao: Em caso de gastrostomia recente (primeiras 2 semanas), ndo manipular em
casa, pois pode nao estar totalmente cicatrizada. Procure o servico de saude.

17 Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia

Figura 12 - Imagem da pagina do capitulo 6.
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CAPITULO 7: Mitos e verdades

MEU FILHO NUNCA MAIS PODERA ENTRAR NA PISCINA
Falso: apds o periodo de duas semanas o estoma estara
totalmente cicatrizado, podendo retornar as atividades
normais, utilizando a protecéo do local com curativo filme
transparente.

REFRIGERANTE DE COLA DEVE SER ADMINISTRADO PARA
DESENTUPIR O CATETER

Falso: Os refrigerantes ndo sao alimentos saudaveis

e ndo devem ser inseridos na dieta da crianga, como
também podem causar danos ao material do dispositivo
de gastrostomia. Para evitar o entupimento do cateter
mantenha os cuidados na administracdo de dietas e
medicamentos (capitulo 4).

MESMO QUE A CRIANCA NAO SE ALIMENTE PELA BOCA
E PRECISO REALIZAR ESCOVAGAO DOS DENTES E
HIGIENE DA LINGUA.

Verdadeiro: a higiene bucal é fundamental para a
saude da crianca. Realize-a 3 vezes ao dia, com escova
de dentes de cerdas macias e consulte o dentista
periodicamente.

SO POSSO INTRODUZIR ALIMENTOS PELA BOCA COM A
AUTORIZAGAO DO MEDICO OU FONOAUDIOLOGO
Verdadeiro: oferecer dieta oral sem orientacao de um
profissional de salide pode colocar a vida da crianca em
risco. Primeiramente, pode parecer que a crianca ndo
adoeceu, porém, podem acontecer microaspiragoes,

ou seja, pequenas particulas do alimento chegando ao
pulmao levando a uma grande complicagao da saude.

Manual de Cuidados da Crianca com Gastrostomia 18

Figura 13 - Imagem da pagina do capitulo 7.
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CAPITULO 8: Equipe multiprofissional

Para melhor adaptacdo da crianca e familia a nova forma de alimentacdo - gastrostomia
- conheca quem sdo os profissionais que podem te ajudar:

Médico: Gastropediatra, gastrocirurgido, endoscopista - esses sao os profissionais que
fazem o procedimento e que podem avaliar a gastrostomia, acompanhar a saude da
crianca, definir tempo de troca, orientar e prescrever medicamentos quando necessario.

Enfermeiro: o enfermeiro capacitado ou o enfermeiro estomaterapeuta, que € o
profissional especialista, podera ajudar em orientacdes quanto ao cuidado e manipulagdo
do dispositivo, periodo de troca, cuidados com a pele em redor do estoma e no tratamento
de complicagdes da pele.

Nutricionista: esse € o profissional que indicara a melhor dieta a ser oferecida a crianca,
visando a quantidade adequada de nutrientes, mantendo a saude nutricional e evitando
desnutricdo ou obesidade.

Fonoaudiodlogo: esse profissional ajuda ao avaliar a capacidade ou ndo da crianca
manter a dieta via oral (a consisténcia adequada) e ensina exercicios para melhora do
processo de mastigacao e degluticao.

Psicologo: esse é o profissional que podera auxiliar toda a familia quanto a compreenséo
das necessidades da crianca, bem como a aceitacdo e adaptagdo. Também ajudara a
enfrentar as dificuldades, tomar decisdes e encorajar a vida social da familia e da crianca.

Servigo Social: esse ¢ o profissional que podera ajudar a entender e buscar os direitos
da crianca, os direitos frente a presenca da deficiéncia e incentivar a inclusdo social.

18 Manual de Cuidados da Crianca com Gastrostomia

Figura 14 - Imagem da pagina do capitulo 8.
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DISCUSSAO
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6. DISCUSSAO

O “Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia” foi elaborado com
objetivo de orientar familiares e cuidadores de criancas que por variados
motivos sdo submetidas a gastrostomia e precisardo conviver e cuidar desse
estoma gastrico. O manual fornece ao profissional de salde uma maneira
didatica para trabalhar com este publico, fazendo do momento de educacéo e

orientacdo mais atrativo e compreensivel.

O cuidado da criangca com gastrostomia esta relacionado a sentimentos
como medo e inseguranca, tornando a educacdo destes pais e cuidadores um
desafio aos profissionais de satde (O'BRIEN & WEGNER, 2002; EVANS et
al., 2010).

Existem dificuldades e escassez de recursos fisicos, humanos, estruturais e
materiais em grande parcela dos servicos de salde para o trabalho de educacéo.
Essa caréncia pde em risco a pratica educativa, tornando-a mondtona,
desestimulante e repetitiva para o profissional e para a clientela (FONSECA et
al., 2004).

Diversos autores utilizaram da estratégia da construcdo de tecnologias
educativas para orientar pacientes em diferentes areas de cuidado a salde
(TELES et al., 2014; SOUSA E TURRINI, 2012; NASCIMENTO et al., 2012;
RODRIGUES et al., 2013; MOREIRA et al., 2013).

Muitas séo as tecnologias educativas, que de modo geral refere-se a todo e
qualquer método ou dispositivo utilizado para promover a salde, impedir a
morte, tratar doengas e melhorar a reabilitagdo ou o cuidado do
individuo/populagéo. Deste modo, destaca-se a importancia da tecnologia como

instrumento mediador de mudancga de comportamento no campo da educacdo em
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satude. Com base nesse entendimento, observa-se uma variedade de materiais
utilizados no cotidiano, a exemplo de cartazes, folders, manuais, cartilhas e
videos. Esses materiais ndo sé ofertam informacdo, mas facilitam a experiéncia
do aprendizado e de mudanca (AFIO et al., 2014; NASCIMENTO et al., 2012).

O desenvolvimento e a implementacdo de tecnologias educativas podem
favorecer mudancas comportamentais, tornando o cliente confiante para a
realizacdo de determinada conduta promotora de saude. Dentre as tecnologias
destaca-se 0 manual educativo, que auxilia na memorizacdo de conteudos e
contribui para o direcionamento das atividades de educacdo em saude. Um
material bem elaborado e de facil entendimento melhoram o conhecimento e a
satisfacdo do cliente (TELLES et al., 2014).

Optou-se pela estratégia de manual por considerar que é uma tecnologia,

apesar de simples, capaz de alcangar um numero grande de pessoas.

O manual educativo elaborado no presente estudo néo possui a intencédo
de substituir a abordagem do profissional de salde e sim instrumentaliza-lo. Os
materiais educativos impressos contribuem, favoravelmente, para o processo de
comunicacgdo, além de aumentar a adesdo ao tratamento e ao poder de deciséo,
pois oferecem informagbes consistentes, possibilitando a portabilidade,
flexibilidade e reforcam a instrucéo verbalizada (SOUSA & TURRINI, 2012).

Os individuos que irdo utilizar o manual devem compreender o contetdo
elaborado. Logo, a linguagem deve ser clara e objetiva como recomenda
ECHER (2005). Baseado nisto, o manual foi elaborado por capitulos com

linguagem simples apos leitura minuciosa da literatura.

No capitulo um, por intermédio de figuras e texto conciso, foi abordado o
conceito de gastrostomia; as figuras exemplificaram o estbmago antes e apds a

gastrostomia.
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Para o capitulo dois, foi inserido um texto maior para explicar a indicacéo
da gastrostomia, abordar temas como disfagia, anatomia, patologias que
envolvem a indicacdo e os beneficios da gastrostomia a salde da crianca,
conceitos estes de diversos autores que foram transformados em texto simples.
(PERISSE, 2007; FOREST-LALANDE, 2011; MARTINS, 2013).

Uma personagem ilustrada como um profissional da sadde mantém um
dialogo no capitulo trés, com objetivo de aproximar os pais dos profissionais de
salde. Neste capitulo se iniciam as orientagdes do cuidado com a gastrostomia
em casa, apresentando os tipos e modelos de dispositivos. O capitulo de nimero
quatro, da continuidade as informacdes de manipulacdo do dispositivo em casa,
trabalhando os principais conceitos de alimentacdo e administracdo de
medicamentos encontrados apds leitura de levantamento bibliografico.
(ROSARIO & MARCHINI, 2002; MARTINS, 2013; SOSCIA & FRIEDMAN,
2011; ABDELHADI, RAHE, LYMAN, 2016; SEVILHA & MCELHANON;
2016).

As complicagbes cutaneas com gastrostomia tem espaco no capitulo
cinco, onde trabalhou-se os cuidados com a pele com foco na prevencao dessas
complicacbes de acordo com as principais recomendacfes encontradas na
literatura (ABDELHADI, RAHE, LYMAN, 2016; FOREST-LALANDE, 2011;
HANNAH & JOHN, 2013; SOSCIA & FRIEDMAN, 2011; LINO, 2014).

A saida acidental do dispositivo ganha um capitulo Unico, de nimero seis,
devido a observacéo da literatura de ser uma complicacdo com bastante impacto
no cuidado domiciliar (SOSCIA & FRIEDMAN, 2011; HANNAH & JOHN,
2013).
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No capitulo sete objetivou-se reduzir os mitos que envolvem o cuidado
com a gastrostomia, esclarecer davidas e fortalecer conceitos verdadeiros com
linguagem bastante popular (ECHER, 2005).

O capitulo oito é o capitulo de finalizagdo, em que apresenta ao leitor
quem s@o os profissionais e quais suas atribuicbes que podem auxiliar essa
familia e cuidadores no cuidado da crianca com gastrostomia, visando dar
acolhimento a este publico como orientam os autores SOSCIA & FRIEDMAN
(2011).

Os elementos pré-textuais foram elaborados segundo as regras definidas
como producdes cabiveis de solicitacdo de ISBN. A capa contém o nome da
instituicdo, cidade na qual o estudo foi desenvolvido, o titulo do manual e o ano.
Na falsa folha de rosto apresenta 0 nome da instituicdo e o nome do programa de
mestrado, além do titulo do manual, a cidade e ano de publicacdo. Na folha de
rosto, foram inseridos 0os nomes dos autores, ficha catalografica com o titulo do
manual, instituicdo, cidade, ano de publicacdo, registro no ISBN e projeto
grafico. (Figural, Figura 2 e Figura 3). A contracapa encontra-se ao final do
manual com desenho grafico que faz continuidade em relacdo a capa. Na
literatura ndo foram encontrados estudos que descrevem a composicdo e

estrutura obrigatoria de um manual.

Além da construcao da tecnologia educativa, realizou-se a validacdo deste
manual. Tédo importante quanto a criacdo é a validacdo do conteudo, e dentre 0s
métodos de validacdo de conteldo educativo destaca-se a técnica Delphi. Esta
técnica permite obter consenso de grupo a respeito de um fenbmeno. A questao
central repousa na opinido de um grupo de especialistas sobre um certo assunto,
diferindo das pesquisas de opinido tradicionais. Essa técnica € usada

especialmente quando ha falta de acordo ou conhecimentos incompletos da
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natureza ou dos componentes de uma situacdo. Cada fase de um estudo Delphi
compreende analise parcial dos resultados, subsidiando a retroalimentagdo. E
definida como uma técnica flexivel, de resultados fidedignos e, sobretudo, que

valoriza a opinido de especialistas. (FARO, 1997).

Diversos autores utilizaram da técnica de Delphi para validacdo de
contetdo de seus estudos. (CUNHA & PENICHE, 2007; BRANDAO,
SANTOS, LANZILLOTTI, 2013; LOPES et al., 2013; TORRES, 2016).

A tecnica de Delphi é realizada através de ciclos de perguntas, onde as
respostas alimentam e embasam as novas perguntas a serem aplicadas, podendo
ocorrer em diversos ciclos. O presente estudo precisou de dois ciclos para a
validacdo do manual, fato também identificado por outros autores (TORRES,
2016; CUNHA & PENICHE, 2007; BRANDAO, SANTOS, LANZILLOTTI,
2013). Na literatura, porém, os estudos possuem nameros diferentes de ciclos ou
rodadas aplicadas, podendo variar de modo geral de duas a trés rodadas — ha
relatos de quatro rodadas (FREITAS et al., 2012; LOPES et al., 2013).

Apesar da técnica de Delphi ser uma metodologia muito utilizada para a
validacéo, ela apresenta algumas desvantagens observadas durante este estudo.
As principais limitagdes sentidas foram a demora do processo para o retorno das
respostas dos especialistas, exigéncia do envolvimento do participante
especialista para seguimento da pesquisa e a taxa de desisténcia dos
participantes. A mesma dificuldade estd descrita por outros autores. (CASTRO
& REZENDE, 2009).

Na fase de validacdo com publico-alvo identificou-se nessa pesquisa que
todos os participantes pontuaram como resposta ao questionario aplicado
compreensdo total do conteudo, classificando como totalmente adequado.

Outros estudos de validacdo com publico-alvo também apresentaram avaliacéo
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positiva desta populacdo, com altas taxas de concordancia (LOPES et al., 2013;
OLIVERIA, FERNANDES, SAWADA 2008; TELES et al., 2013).

Em pesquisa, identificaram que a escolaridade dos participantes pode ter
relacdo com este resultado, relatando que apenas participantes de nivel superior
pontuou sugestdes e melhorias do conteddo do manual no processo de validacao.
(OLIVEIRA, FERNANDES, SAWADA, 2008). O nivel de escolaridade dos
avaliadores do publico-alvo deste estudo se assemelhou ao relatado na literatura
(Apéndice 10).

Autores em estudo de validacdo com publico-alvo utilizaram entrevistas
gravadas com perguntas abertas. As respostas foram transcritas e posteriormente
analisadas. Foi possivel identificar maior numero de sugestdes, relatos de néo
compreensdo, proporcionada pela andlise qualitativa e ndo quantitativa. (SILVA
& CARDOSO, 2009).

Neste sentido torna-se relevante uma reflexdo quanto ao método de
validacdo com esta populacdo, a escolha do método e o nimero de pais e
cuidadores abordados € um ponto de limitacdo do presente estudo, portanto os

autores tém como perspectiva novas avaliagdes com publico alvo.

Para a pesquisa com o publico-alvo, o questionario do presente estudo
continha uma alternativa voltada a identificar se os pacientes analisados haviam
apresentando complicacbes cutaneas apdés o periodo de utilizacdo da
gastrostomia, em semelhanca a literatura (CHAPLEN, 1997). Foi possivel
perceber que quatro dos cinco pacientes apresentaram em algum momento a

complicacédo cutanea.

A literatura destaca o granuloma como complica¢do cutanea de maior

queixa dos cuidadores e busca a servigos de pronto atendimento. (CROSBY &
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DUERKSEN, 2007; TANAKA et al., 2013; ABDELHADI, RAHE, LYMAN,
2016).

De acordo com as respostas dadas por pais ou cuidadores que
participaram da pesquisa, todas as criangas apresentavam um dispositivo
especifico para a gastrostomia. Dispositivos estes com baldo interno, tanto na
apresentacdo button, como na apresentacdo tube, realidade pouco comum no
Brasil, principalmente de pacientes usuarios do sistema publico de salude, onde
se utiliza com frequéncia o cateter vesical de demora tipo Foley (MARTINS,
2013; VILLELA, 2013). Acredita-se que este resultado se deu uma vez que a
pesquisa foi desenvolvida em uma instituicdo referéncia destes cuidados e na
cidade de Sdo Paulo, onde as informacges e recursos sdao mais abundantes em

relacdo as demais cidades e estados do pais.

A temaética desenvolvida no manual possui poucas publicacdes nacionais,
por isso, € um instrumento que busca apresentar de maneira simples e pratica o
conteudo principal para trabalhar com essas familias e cuidadores,

instrumentalizando o profissional de saude.

Espera-se que essa tecnologia possa ser utilizada como uma alternativa de
educacdo em salde para pessoas comuns que vivem a realidade da gastrostomia,
promovendo acolhimento. O empoderamento do cuidado domiciliar podera
gerar um impacto financeiro diretamente na reducéo de custos do tratamento das
complicagGes cutaneas, diminuicdo de reinternacdes e busca de atendimentos em

servicos de urgéncia.

Espera-se ainda, com a utilizagdo deste manual dentro de um programa
de educacéo e preparacdo para desospitalizacdo dos pacientes, o estreitamento
na relacdo entre familiares e profissionais da saude, a promoc¢édo de um ambiente

de educacdo menos mondtono e desinteressante, proporcionando qualidade de
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vida para criancas e familiares e consequentemente inclusao social. Que essas
criangas continuem suas atividades de vida diaria e escolares regularmente,

gerando uma reflexdo da sociedade para mudancas de politicas publicas.

O Programa de Mestrado Profissional possibilitou crescimento
profissional, desenvolvimento de habilidades, unido da pratica clinica ao
conhecimento cientifico, resultando em um manual educativo, como alternativa
a lacuna existente entre profissionais de saide e familiares de criangcas com

gastrostomia.

O “Manual de Cuidados da Crianca com Gastrostomia” poderd ser
utilizado em todas as instituicbes de salde e hospitais que atendam pacientes
pediatricos com gastrostomia. Espera-se que este estudo seja um incentivo para
novas pesquisas em literatura nacional e que possam surgir outras formas de
exploracédo do conteddo como: e-books, protocolos, aplicativos, uso de realidade
virtual, entre outros, com o propdsito de explorar a relevancia do tema no

cenario nacional.
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7. CONCLUSAO

Elaborado manual educativo sobre cuidados com
gastrostomia em criancas, validado por especialistas e

também por pais e cuidadores.
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APENDICE 1
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Manual Educativo para Cuidados com Gastrostomias em Criangas.
Pesquisador: PRISCILA SALES DE LIMA

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 62552416.8.0000.5505

Instituigdo Proponente: Escola Paulista de Medicina

Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER

MNimero do Parecer: 1.890.234

Apresentacio do Projeto:
Projeto CEP/UNIFESP n: 1618/2016 (parecer final)

A gastrostomia & um procedimento no qual um tubo & inserido diretamente no

estdmago, através de uma abertura na parede abdominal anterior. Atualmente, esse procedimento pode ser
realizado cirurgicamente, radiclogicamente ou por via endoscopica.0 presente estudo tem como objetive
desenvolver e validar um manual educative para cuidados de gastrostomia em criangas. Metodo: Trata-se

de um estude de desenvolvimento e validagSo de manual para cuidados com gastrostomia em criangas.
Para a construgio do manual, sera realizada busca nas seguintes bases de dados: Medline, Lilacs e Scielo.

Serdo selecionados os artigos que tiverem como tema central: cuidados com gastronomia em criangas. O
manual sera validado em duas fases a primeira com aprovagio de contedido e aparéncia por especialistas
apds a aprovagao de compreensio e entendimento pelo plblice alvo. DiscussSo: Manual com aplicabilidade
para trabalho de educagio em salde para equipe multiprofissional e alcance pais e cuidadores & aumente a
adesio dos cuidados evitando complicagbes, podendo alcangar grande impacto social.

Objetive da Pesquisa:
- Hipatese: Conclusdo de um manual educative para pais e cuidadores de criangas com gastrostomias com
consenso de especialistas da areas e plblico alvo que favorega a atengio e

Enderego: Rua Bobucatu, 572 1° Andar Con). 14

Balrma:  VILA CLEMENTING CEP: D4.023-061
UF: SP Municipio: SAD PAULD
Talsfone: (11)5571-1062 Faw  (11)5535-T162 E-mall: secretana cepuniespdgmall. com
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assisténcia a estas familias.

- Ohjetivo Primaric: Desenvolver e validar um manual educativo para cuidados de gastrostomia em criangas.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Em relagdo aos riscos & beneficios, o pesquisador declara: -Riscos: "0 risco identificado refere-se ao
auments no tempo de espera para o atendimento ambulatorial destes pacientes, uma vez que sera
necessaro que este familiarcuidador que aceitar participar da pesquisa tenha um tempo para ler, interpretar
e responder ao guestionaric no momento das consultas de enfermagem. ™

-Beneficios: Maior conhecimento da condigio clinica para o pdblice alve participante.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Projeto para obtengio do tilulo de Mestre Profissional em Ciéncias da aluna PRISCILA SALES DE LIMA,
com orientagio de Profa. LEILA BLANES e coorentagio de Prof. Dr WAM DUNSHEE DE A. Q. SANTOS.
Projeto vinculado ac Departamento de Cirurgia - Cirurgia Plastica, UNIFESP, Campus S3o Paulo.

TIPO DE ESTUDC: Trata-se de um estudo de desenvolvimento e validagdo de manual para cuidados com
gastrostomia em criangas.

LOCAL: PARTICIPANTES: profissionais de salde, para a apreciagio do manual e pais/cuidadores para dar
opinido sobre o anual.

PROCEDIMEMNTOS: 1- Para a construgio do manual, sera realizada busca nas seguintes bases de dados:
Medline, Lilacs e Scielo. SerSo selecionados os artigos que tiverem como tema cenfral: cuidados com
gastronomia em criangas. 2- Desenvaolvimento do Manual: O contelddo do manual sera dividido por capitulos
que conterdo as principais

informagdes para o cuidado da gastrostomnia em criangas. As informagies selecionadas tém como critério a
demanda de dividas apresentada por pais e cuidadores de criangas com gastrostomia, na experiéncia da
assisténcia a este piblico. 3-Capitulos do Manual - Definigdo: O que & gastrotomia? - Quando a
gastrostomia & indicada? - Cuidando da

gastrostomia em casa. - Cuidados na administragio de alimentos e medicagdo. - A importincia da higiene
oral. - Cuidados diarios com a pele periestoma. - Situagies de emergéncia com a gastrostomiac o que fazer?
- Mitos e verdades. Serdo elaboradas ilustragies embasadas na literatura cientifica mencionada, contando-
se meste momento

Endersgo:  Rua Botucaty, 572 1° Andar Conl. 14

Balmo:  VILA CLEMENTIMG CEP: 04023061
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com o auxilio de um especialista da drea de desenho. Além disso, o texto sera escrito em linguagem
acessivel, uma vez que o manual serd destinado 3 orientagdo de pais efou cuidadores de criangas com
gastrostomia. 4- Validagio do Manual: Apds a construgo do manual educativo e diagramagso, sera
realizade o processo de validagSo em duas fases: -Primeira Fase: Apreciagio de profissionais de salde,
especialistas para conteddo e aparéncia: Para a selegio dos profissionais de saide, sera adotada a téenica
de Delphi. Trata-se do método de obtengio de opinides e critérios de um conjunto de especialistas sobre um
topico, uiilizando-se sucessivas aplicagies de guestionarios, sendo que em cada fase ufilizam-se
informagies das fases anteriores, em busca de um consenso de 100% (cem por cento) entre os
especialistas. Esta tecnica pemite ainda, que o nimero de especialistas seja determinado diretamente pelo
fendimeno que se pretende estudar, podendo variar de 7 a 12 especialistas.

- Segunda fase: Consulta ao plblico alvo - Opinido de pais/cuidadores guanto a conteddo e aparéncia: Para
os paisicuidadores sera adotada uma escala tipo Likert de trés pontos, para que estes avaliem a
compreensdao do manual como um todo e de cada um dos capitulos. Os pais e cuidadores serdo
selecionados aleatoriamente no periodo de pesquisa, & o critério de exclusdo adotado sera de pais ndo
alfabetizados, com déficit visual efou déficit cognitivo. O nimero amostral sera obtido por analise estatistica.
A média de pontuagio considerada como aprovacio, ou seja, o manual considerado como compreensivel,
serd definida estatisticamente. A adequagio do manual podera ser necessaria apos a opiniSo dos
validadores.

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigattria

1- Foram apresentados os principais documentos: folha de rosto; projeto completo; Orgamento financeiro &
cronograma apresentados adequadaments;

2- TCLE a ser aplicado aos profissionais de salde & TCLE a ser aplicado aos pais/cuidadores. Os dois
TCLEs estio no mesmo arguivo.

Recomendagbes:

Mada consta

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:

Trata-se de respostas de pendéncias ao parecer original consubstanciado CEP n® 1.865.606 de 141272016
. gquanto a0s seguintes. questionamentos abaioo:

1- Em que local serdo recrutados os participantes, tanfo os profissionais de salde como os paisfcuidadores?
Se forem recrutados dentro do Hospital S50 Paulo, ocu em qualquer um de seus

Endersgo:  Rua Botucaty, 572 1° Andar Conl. 14
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ambulatorios, sera necessario anexar carta de autorizagio da Coordenadoria de Ensino e Pesquisa do
HU/HSP [que pode ser conseguida na Diretoria Clinica de HSP, no 1° andar do Hospital S3o0 Paulo).
RESPOSTA: Os participantes serio recrutados de instituigSo Coparticipante, a qual foi adicionada ao projetn
na plataforma Brasil & esta possui comité de ética & pesquisa. (enconfra-se em § Outras Informagies)
CEP-UNIFESP: PENDENCLIA ATENDID®

2- Em relagdo aos TCLEs: a) os dois TCLEs foram enviado no mesmo arquive. Lembrar que sao
documentos independentes e, portanto, a paginagio deve ser individualizada para cada um deles; b)- &
necessario informar que o termo esta sendo dispenibilizado em 2 vias originais (n3o usar a palavra "copia®),
uma para ficar com o participante e outra para ficar com o pesquisador.;

RESPOSTAS:

a). Realizado a divisdo dos TCLEs em arguivos separados e anexados separadamente (encontra-se em
passo 8)

b). Realizado acréscimo da informago que o termo TCLE esta sendo disponibilizado em 2 vias originais,
uma para ficar com o participante e ouira para ficar com o pesguisador. | nova TCLE anexado em passo 8)
CEP-UNIFESP: PENDEMCIA ATENDIDA

3- Rever a informagdo dada, no campo "Riscos”, que indica que a pesquisa nio pode causar riscos.
Conforme ocrientagdo da COMEF, lembramos gue qualguer pesguisa com seres humanos pode causar
algum risco, por minimo que seja. Mo que diz respeito a esta pesquisa, por exemplo, embora pouco
provavel, o questionario pode causar algum constrangiments ou desconforto ao participants.
Realizado adequagdo quanto Riscos relacionado a pesquisa, detalhando provavel problema. (Encontra-se
em passo 4).

*0 risco identificado refere-se ao aumento no tempo de espera para o atendimento ambulatorial destes
pacientes, uma vez que sera necessarno que este familiar'cuidador que aceitar participar da pesquisa tenha
um tempe para ler, interpretar e responder ao questionario no momento das consultas de enfermagem. *
CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

Endersgo:  Rua Botucaty, 572 1° Andar Conl. 14
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Consideragtes Finais a critério do CEP:

O CEP informa gue a partir desta data de aprovagio, & necessario o envio de relatdrios parciais
(anualmente}, & o relatdrio final, quando do término do estudo.

parecer acatado pelo coordenador "ad ref"

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Documento Arguivo Postagem Autor Situagio
Informagbes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 04012017 Aceito
do Projeto ROJETO T88231.pdf 18:15:31
Outros CartaResposta_ docx 04012017 | PRISCILA SALES Aceito
18:13:18 [ DE LIMA

TCLE / Termos de | publicoTCLE docx 04012017 | PRISCILA SALES Aceito

Assentimento / 18:02:38 | DE LIMA

Justificativa de

Ausancia

TCLE / Termos de | especialistaTCLE docx 04012017 | PRISCILA SALES Aceito

Assentimento / 18:02:18 |DE LIMA

Justificativa de

Ausencia

Faolha de Rosio folhaassinada. pdf 2ZBML2016 | PRISCILA SALES Aceito
15:11:08 [DE LIMA

Projeto Detalhado /| mestradoCEPagosto. docx 01/ 02016 | PRISCILA SALES Aceito

Brochura 11:55:30 | DE LIMA

Unvestigador

Situagdo do Parecer:

Aprovado

MNecessita Apreciagao da CONEP:

Mao

SAD PAULD, 20 de Janeiro de 2017

Assinado por:
Miguel Roberto Jorge
[Coordenador)
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigao Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Manual Educativo para Cuidados com Gastrostomias em Criangas.
Pesquisador: PRISCILA SALES DE LIMA

Area Temética:

Versdao: 1

CAAE: 62552416.8.3001.0085

Instituigio Proponente: Escaola Paulista de Medicina

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 1.002.518

Apresentagio do Projeto:
Projeto ja apresentado e aceito pelo CEF da UNIFESP. Tem come instituigSo proponente a Escola Paulista
de Medicina, uma vez gue a pesquisa sera realizada com intuitc de obter o titulo de Mestre Profissional em
Ciéncias pelo Departamento de Cirurgia - Cirurgia Plistica da UNIFESE.

Tem como instituigio co-participante O Hospital e Centro de ReabilitagSo da AACD, uma vez que os

profissionais especialistas e os cuidadores de pacientes participantes do estudo serdo desta instituigso.
O estudo compreende a elabaragio e validagio de um manual educative sobre os cuidados, importancia,

mitos e verdades sobre a sonda de gastrostomia em criangas.

Objetive da Pesquisa:

0 estudo apresenta como objetivo desenvolver e validar um manual educativo para cuidados de
gastrostomia em criangas.
Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

O risco identificado refere-se ao aumento no tempo de espera para o atendimento ambulatorial destes
pacientes, uma vez gque Sera necessano que o cuidadorfamiliar que aceite em participar da pesquisa, tenha
tempo para ler, interpretar e responder ac questionario no momento das consultas da equipe de

enfermagem.

Enderego. Avenkia Professor Ascending Rels, 724 - Bloco E - 1° andar

Balrro:  Via Clementing CEP: 04027000
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Como beneficio estima-se o maior conhecimento da condigdo clinica para o plblico alvo parficipante.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A proposta de pesquisa apresenta relevancia clinica, uma vez que o procedimento de gastrostomia e os
cuidados com relagdo a esta sio de pouco conhecimento da populago.

Uma vez que a validagdo do guestionario depende da compreensdo dos familiares e cuidadores das
criangas, sugere-se o levantamente da escolaridade destes cuidadores, ja que esta pode influenciar o
resultado final da pesguisa. Vale também especificar no projeto que o questionario sera aplicado com o
cuidadonfamiliar principal da crianga, ou seja. a pessoa que realiza os cuidados de forma mais frequente.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatoriac

- A Folha de Rosto encontra-se assinada pelo responsavel da Instituigie Proponente — Unifesp

- Existem dois Termos de Consentimento, um para o profissional especialista e outro para o
cuidador/familiar do paciente. Ambos encontram-se adeguados

- M&o consta no projeto quais serdo os profissionais especialistas (gual especialidade) e de qual servigo
estes serdo selecionados. Além disso, nSo constam também as informagdes com relacio de qual servigo a
crianga em uso de gastrostomia, e consequentemente seu cuidador, serdo selecionados, assim como seus
critérios de inclusdo (idade, sexo, diagndstico, quanto tempo de uso da gastrostomia, entre outros) e de que
lo. Parte destas informacdes constam em documento elaborado (Carta Resposta) pela autora em resposta
ao parecerista do CEP/UMNIFESF, porém, devido sua importancia, precisam encontrar-se inseridas no corpo
do texts (Projeto Detalhade).

Mo corpo do texto ndo constam quantos profissionais & gquantos cuidadores serdo selecionados.

- O cronograma de atividades enconfra-se inadequado. Mo cronograma do Projeto Detalhado nSo enconira-
se a informagdo de que ano o estudo sera realizado, e os itens relacionados a execugio da metodologia
encontram-se planejados antericrmente & possivel aprovagao do CEP AACD. O cronograma de execugio
das informagbes basicas do projeto também encontram-se com planejamentos de execugdo anteriores 4
possivel aprovagio do CEP AACD.

- Como serdoe consultadas informagdes do prontuario médico das criangas que fazem uso de gastrostomia,
também exists o risce do extravazamento de informagdes. Vale especificar no projeto também a presenga
destes riscos, com possiveis solugies gue os minimizem.

Enderego.  Avenida Professor Ascending Rels, 724 - Bloco E - 1° andar

Balmo:  Wia Cliementing CEP: 04.027-000
UF: 5P Municipio: SAC PAULD
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- 0 orgamento financeiro estima o custo do projeto no valor de R$1000,00, porém ndo refere de onde serd o
financiamento.

Recomendagbes:

Recomenda-se o ajuste das consideragdes sobre os termos de apresentagdo obrigatdria, conforme ja
citado.
- Ajusiar cronogramas
- Especificar a ongem do financiamento do estudo
- Riever os riscos do estudo
- Descrever de forma mais detalhada o servigo no qual serdo selecicnados os profissionais espedialistas e
os cuidadores das crian¢as com gastrostomia, e os critérios de inclus3o destes (conforme j& abordado no
parecer)

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:
Aprovado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
O CEP esta de acordo com a relatoria

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Documento Arguivo Postagem Autor Situagio
Informagbes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 04012017 Aceito
do Projeto ROJETO T88231.pdf 18:15:31
Outros CartaResposta_ docx 04012017 | PRISCILA SALES Aceito

18:13:18 [ DE LIMA
TCLE / Termos de | publicoTCLE docx 04012017 | PRISCILA SALES Aceito
Assentimento / 18:02:38 | DE LIMA
Justificativa de
Ausancia
TCLE / Termos de | especialistaTCLE docx 04012017 | PRISCILA SALES Aceito
Assentimento / 18:02:18 |DE LIMA
Justificativa de
Ausencia
Informagdes PE_INFORMACOES BASICAS DO P | D1M2/2016 Aceito

Enderego.  Avenida Professor Ascending Rels, 724 - Bloco E - 1° andar

Balmo:  Wia Cliementing CEP: 04.027-000
UF: 5P Municiplo: SAQ PAULD
Telefone: (11)5576-D875 E-mall: cepazcd org.br
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g

Basicas do Projeto  |ETO_T28231_pdf 11:03:04 Aceito
Informagbes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | Z8M0/2018 Aceito
do Projeto ROJETO T88231.pdf 15:12:30

Faolha de Rosio folhaassinada_pdf ZBNI2016 | PRISCILA SALES Aceito

15:11:08 [ DE LIMA

TCLE / Termos de | TCLE.docx D5MR2016 | PRISCILA SALES Aceito
Assentimento / 18:48:54 | DE LIMA

Justificativa de

Ausancia

Projeto Detalhado /| mestradoCEFPagosto.docx 0102016 | PRISCILA SALES Aceito
Brochura 11:55:30 |DE LIMA
Lnvestigador

Situagio do Parecer:
Aprovado

MNecessita Apreciagio da CONEP:

Mao

SAO0 PAULO, 31 de Janeio de 2017

Assinado por:

Douglas Martins Braga

[Coordenador)

Enderego.  Avenida Professor Ascending Rels, 724 - Bloco E - 1° andar

Balrro: Via Clementing
UF: 5P
Talefons: [11)5576-0875

Municiplo: SAD PAULD

CEP: 04.027-000
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APENDICE 3

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (Opiniéo de Especialista)

Manual Educativo sobre Cuidados de Gastrostomias em Criangas.

Essas informacdes estdo sendo fornecidas para sua participacao voluntaria neste estudo, sendo
disponibilizado em 2 vias originais, uma para ficar com o participante e outra para ficar com o
pesquisador, que visa avaliar o conteudo e aparéncia do Manual Educativo sobre Cuidados de
Gastrostomia em Criancas. VVocé preencherd questionarios com sua opinido de especialista
guanto ao conteudo e a aparéncia do Manual. Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso
aos profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. O
principal investigador é a Enfa. Priscila Sales de Lima, que pode ser encontrado no endereco
Avenida Professor Ascendino Reis, 724, Vila Clementino, Sdo Paulo — Fone: 5576-0425 e
5576-0405. Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, podera
entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Botucatu, 572 — 1° andar
— ¢j 14, 5571-1062, FAX: 5539-7162 — E-mail: cepunifesp@epm.br. E garantida a liberdade
da retirada de consentimento a qualquer momento para deixar de participar do estudo. As

informacdes obtidas serdo analisadas em conjunto com a opinido de outros especialistas
entrevistados, ndo sendo divulgada a identificacdo de nenhum destes. A vocé sera assegurado
o direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas, quando 0s
resultados forem conhecidos. Nao ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase
do estudo. Também ndo h& compensacéo financeira relacionada a sua participagdo. Se existir
qualquer despesa adicional, ela serd absorvida pelo orcamento da pesquisa. Ha o
compromisso do pesquisador de utilizar os dados e o material coletado somente para esta
pesquisa. VVocé declara ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes que leu,
descrevendo o estudo do Manual Educativo para Cuidados com Gastrostomia em Criangas.
Declara haver discutido com a Enfa. Priscila Sales de Lima sobre a sua deciséo em participar
nesse estudo que ficaram claros para vocé quais sdo 0s propoésitos do estudo, do questionario a
ser respondido, das garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou

claro também que sua participacéo € isenta de despesas. Vocé concorda voluntariamente em


mailto:cepunifesp@epm.br
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participar deste estudo e podera retirar 0 seu consentimento a qualquer momento, antes ou

durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo pessoal.

Nome do Entrevistado/ RG / Assinatura

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente para a

participacdo neste estudo.

Responséavel pelo estudo: Coren/SP:

Priscila Sales de Lima 215834 Assinatura



APENDICE 4

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DOS ESPECIALISTAS

Nome do Manual: Manual de Cuidados da Crian¢a com Gastrostomia.

IDENTIFICACAO:

Nome do avaliador:

Profissdo: Tempo de formacao:

Area de trabalho:

Instituicéo:

Funcéo/cargo na Instituicéo:

Tempo de trabalho na area:

Titulagdo: () Especializagéo () Mestrado () Doutorado ( )Pés-doutorado.

Especificar:

INSTRUMENTO DE VALIDACAO:

83

OBJETIVO: requisitos para avaliar a apresentagdo 1.lnadequada  2.Parcialmente = 3.Adequada 4.N&o se
do manual como atrativa e compreensivel ao Adequada aplica
publico alvo

As ilustragbes sdo expressivas e suficientes para 1. 2 3 NA
facilitar o entendimento do contetdo.

A fonte e tamanho de titulos e topicos organizam 1. 2 3 NA

claramente os capitulos.
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O numero de paginas corresponde a necessidade 1. 2 3 NA
das informagoes.
OBIJETIVO: requisitos para avaliar o contetido do 1.Inadequada 2.Parcialmente 3.Adequada 4.Ndo se
manual quanto a qualidade e aplicabilidade ao Adequada aplica
publico alvo.
As mensagens estdo apresentadas de forma clara 1. 2 3 NA
e objetiva.
As informacdes estdo cientificamente corretas. 1. 2 3 NA
O material estd com linguagem apropriada ao 1. 2 3 NA
publico alvo proposto.
Os temas refletem os aspectos-chave que devem 1. 2 3 NA
ser trabalhados com o publico alvo.
O manual contém informagdes necessarias para 1. 2 3 NA

ser utilizadas ao profissional de saide em suas

atividades educativas.




APENDICE 5

Tabela 1. Caracterizacdo demografica dos especialistas

VARL{VEIS ESPECIALISTAS
Formagdo
Enfermagem 9
Nutricdo 1
Medicina 1
Area de trabalho
Assisténcia Domiciliar 1
Emprasa 1
Docéncia 2
Assisténcia Hospitalar/Ambulatorial 3
Gestdo de drea 2

Detalhamento de drea de trabalho

Estomaterapia 4]
Promogdo e Educagdio em Saide 1
Pediatria 2
Sailde coletiva 1
Nutrigdo Clinica 1
Instituicio
Puiblica (estadual/municipal federal) 4
FPrivada 7
Titulagio
Doutor 2
Mestre 2
Especializacio 2

Aluno de pas-graduagdo (mestrado) 3
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APENDICE 6

Tabela 2. Validacao por especialistas 1° ciclo de Delphi

QUESTOES % DE CONCORDANCIA
ABSOLUTA

APRESENTACAO DO MANUAL

1 - AS ILUSTRAGCOES SAO EXPRESSIVAS E SUFICIENTES | 90,9
PARA FACILITAR O ENTENDIMENTO DO CONTEUDO.

2 - A FONTE E TAMANHO DE TITULOS E TOPICOS ORGANIZAM | 100
CLARAMENTE OS CAPITULOS.

3 - O NUMERO DE PAGINAS CORRESPONDE A NECESSIDADE | 100
DAS INFORMACOES.

CONTEUDO DO MANUAL

1 - AS MENSAGENS ESTAO APRESENTADAS DE FORMA | 100
CLARA E OBJETIVA.

2 - AS INFORMACOES ESTAO CIENTIFICAMENTE CORRETAS. 90,9

3 - O MATERIAL ESTA COM LINGUAGEM APROPRIADA AO | 81,9
PUBLICO-ALVO PROPOSTO.

4 - OS TEMAS REFLETEM OS ASPECTOS-CHAVE QUE DEVEM | 100
SER TRABALHADOS COM O PUBLICO-ALVO.

5 - O MANUAL CONTEM INFORMAGCOES NECESSARIAS PARA | 81,8
SER UTILIZADAS AO PROFISSIONAL DE SAUDE EM SUAS
ATIVIDADES EDUCATIVAS

TOTAL DA PORCENTAGEM DE CONCORDANCIA ABSOLUTA 93,18




APENDICE 7
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Tabela 3. Validacao por especialistas 2° ciclo de Delphi

QUESTOES

APRESENTACAO DO MANUAL

1 - AS ILUSTRACOES SAO EXPRESSIVAS E SUFICIENTES PARA
FACILITAR O ENTENDIMENTO DO CONTEUDO.

2 - A FONTE E TAMANHO DE TITULOS E TOPICOS ORGANIZAM
CLARAMENTE OS CAPITULOS.

3 - O NUMERO DE PAGINAS CORRESPONDE A NECESSIDADE DAS
INFORMAGCOES.

CONTEUDO DO MANUAL

1 - AS MENSAGENS ESTAO APRESENTADAS DE FORMA CLARA E
OBJETIVA.

2 - AS INFORMAGCOES ESTAO CIENTIFICAMENTE CORRETAS.

3 - O MATERIAL ESTA COM LINGUAGEM APROPRIADA AO PUBLICO-
ALVO PROPOSTO.

4 - OS TEMAS REFLETEM OS ASPECTOS-CHAVE QUE DEVEM SER
TRABALHADOS COM O PUBLICO-ALVO.

5 - O MANUAL CONTEM INFORMACOES NECESSARIAS PARA SER
UTILIZADAS AO PROFISSIONAL DE SAUDE EM SUAS ATIVIDADES
EDUCATIVAS

TOTAL DA PORCENTAGEM DE CONCORDANCIA ABSOLUTA

% de Concordancia
Absoluta

83,3

100

100

100

100

100

100

100

97,91
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APENDICE 8

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (Publico-Alvo)
Manual Educativo sobre Cuidados de Gastrostomia em Criancgas

Essas informacdes estdo sendo fornecidas para sua participacao voluntaria neste estudo, sendo
disponibilizado em 2 vias originais, uma para ficar com o participante e outra para ficar com o
pesquisador, que visa avaliar o conteudo e aparéncia do Manual Educativo sobre Cuidados de
Gastrostomia em Criangas. Vocé preencherd um questionério de multipla escolha, com sua
opinido quanto ao conteudo e a aparéncia do Manual. Em qualquer etapa do estudo, vocé tera
acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais davidas.
O principal investigador é a Enfa. Priscila Sales de Lima, que pode ser encontrado no
endereco Avenida Professor Ascendino Reis, 724, Vila Clementino, Sdo Paulo — Fone: 5576-
0425 e 5576-0405. Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Botucatu, 572 — 1° andar —
cj 14, 5571-1062, FAX: 5539-7162 — E-mail: cepunifesp@epm.br. E garantida a liberdade da
retirada de consentimento a qualquer momento para deixar de participar do estudo, sem
qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento. As informacdes obtidas serdo analisadas
em conjunto com outros entrevistados, ndo sendo divulgada a identificacdo de nenhum destes.
A vocé serd assegurado o direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das
pesquisas, quando os resultados forem conhecidos. Ndo ha& despesas pessoais para 0
participante em qualquer fase do estudo. Também ndo ha compensacao financeira relacionada
a sua participacdo. Se existir qualquer despesa adicional, ela sera absorvida pelo orcamento da
pesquisa. H& o compromisso do pesquisador de utilizar os dados e o material coletado
somente para esta pesquisa. VVocé, assina afirmando que foi suficientemente informado a
respeito das informac6es que leu, descrevendo o estudo Manual Educativo para Cuidados com
Gastrostomia em Criancas. Declara haver discutido com a Enfa. Priscila Sales de Lima sobre
a sua decisdo em participar nesse estudo. Declara que ficaram claros quais sdo os propdésitos
do estudo, o questiondrio a ser respondido, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que sua participacéo € isenta de despesas e

gue concorda voluntariamente em participar deste estudo e podendo retirar o seu
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consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo

pessoal.

Nome do Entrevistado/ RG / Assinatura

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido

deste paciente para a participacdo neste estudo.
Responséavel pelo estudo:

Priscila Sales de Lima

Coren/SP:215834

Assinatura
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APENDICE 9

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DOS PAIS E CUIDADORES

Nome do Manual: Manual de Cuidados da Crianga com Gastrostomia

IDENTIFICACAO:
Nome do avaliador:
Profissdo: Escolaridade:
Idade da crianca: Diagnostico:
Tempo de gastrostomia:
Tipo de dispositivo: ( ) button ( ) modelo tube ( ) Foley
Apresentou alguma complicacdo com a gastrostomia ( ) sim. Qual?
() ndo

Leia atentamente ao manual e responda as questdes abaixo:

INTRUMENTO DE VALIDACAO:

Questionario 1.Ndo 2.Parcialmente 3.Sim

O manual te ajudou a entender melhor o que é a gastrostomia e porque é 1. 2 3

indicada?
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O manual te ajudou a conhecer melhor os tipos de dispositivos que existem

para gastrostomia?

O manual ampliou seus conhecimentos quanto a manipular os dispositivos

em casa?

As informagdes do manual quanto a administracdo de alimentos e

medicamentos estdo claras?

O manual ajudou a compreender os cuidados com a pele ao redor da

gastrostomia?

O manual esclareceu o que deve ser feito em caso de saida acidental do

dispositivo da gastrostomia?




APENDICE 10

Tabela 4. Caracterizacdo demogréfica do publico-alvo

VARIAVEIS Publico Alvo

Escolaridade dos pais e cuidadores

Ensino fundamental 2
Ensino médio 2
Ensino superior 1

Diagnostico da Crianga

Paralisia Cerebral 3
Les&o Encefalica Adquirida 1
QOutras sindromes 1

Tempo de gastrostomia
Recente (até 5 anos) 4
Superior a 5 anos 1

Tipo de dispositivo

Button (baixo perfil) 3

Modelo tube 2

Complicacdes cutaneas apresentadas 1
Sim 4

Nao 1




APENDICE 11

Tabela 5. Validacdo por publico-alvo
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QUESTIONARIO

O MANUAL TE AJUDOU A ENTENDER MELHOR O
QUE E A GASTROSTOMIA E PORQUE E INDICADA?

O MANUAL TE AJUDOU A CONHECER MELHOR OS
TIPOS DE DISPOSITIVOS QUE EXISTEM PARA
GASTROSTOMIA?

O MANUAL AMPLIOU SEUS CONHECIMENTOS
QUANTO A MANIPULAR OS DISPOSITIVOS EM
CASA?

AS INFORMACOES DO MANUAL QUANTO A
ADMINISTRACAO DE ALIMENTOS E
MEDICAMENTOS ESTAO CLARAS?

O MANUAL AJUDOU A COMPREENDER OS
CUIDADOS COM A PELE AO REDOR DA
GASTROSTOMIA?

O MANUAL ESCLARECEU O QUE DEVE SER FEITO
EM CASO DE SAIDA ACIDENTAL DO DISPOSITIVO
DA GASTROSTOMIA?

% DE
CONCORDANCIA
ABSOLUTA

100

100

100

100

100

100
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