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Resumo

As criancas tém melhores experiéncias quando sdo orientadas, preparadas e apoiadas
pelos profissionais que as assistem. A preparacdo e suporte devem ser ajustadas
considerando a faixa etaria, experiéncias prévias, habilidades e niveis cognitivos de cada
crianga. O uso da restricdo para que os procedimentos sejam realizados ainda é comum
na préatica clinica pediatrica e as evidéncias sugerem que restringir uma crianga contra seu
consentimento pode favorecer sofrimento, perda de confianca nos profissionais e servicos
de salde e ansiedade processual futura. No Brasil as terminologias restri¢cdo fisica,
contengéo e imobilizagdo muitas vezes séo utilizadas equivocadamente como sindnimos
e pouca atencao é dada ao contexto pediatrico. Holding é definido como um método de
imobilizacdo para ajudar as criancas, com sua permissdo, a gerenciar um procedimento
doloroso rapidamente ou efetivamente, no entanto, ndo € utilizado no Brasil.
O iISUPPORT (International collaborative standards to SUport Paediatric Patients during
clinical prOcedures, Reducing harm and establishing Trust), por meio de uma abordagem
de método de consenso rapido alinhado ao método da Organizacdo Mundial da Sadude de
tomada de decisdo em grupo como um processo cognitivo e colaborativo desenvolveu
diferentes recursos incluindo o Rights based standards for children undergoing clinical
procedures. No entanto, reconhece-se as diferencas culturais que deverdo ser
identificadas e adaptadas para que o material produzido e o termo “holding” possam ser
efetivamente aplicados na assisténcia pediatrica em nosso pais. Serd desenvolvida uma
investigagdo com estudo de método misto com amostra ndo probabilistica do tipo
intencional, durante 12 meses, online, para alcancar as diversas regides do Brasil, para
obter um feedback das criancas de 7 a 15 anos; pais/responsaveis e; profissionais de
salde. Os dados numéricos serdo analisados por meio de estatistica descritiva
(frequéncias, médias, percentuais). Como as informacdes de texto aberto, sera utilizado
técnica de analise de contetdo. Espera-se que a versdo brasileira do Rights Based
Standards for Children undergoing Clinical possa contribuir para melhores praticas na
assisténcia pediatrica, bem como apoiar os profissionais de saude na defesa dos direitos
da crianca durante a realizacao de procedimentos clinicos. Além disso, acrescentar uma

versao apropriada para a terminologia holding ainda pouco utilizada no Brasil.

Descritores: Crianca, Enfermagem pediatrica, Procedimentos Clinicos, Contencéo
Facilitada, Restricdo Fisica, Estudos de Validacao



Abstract

Children have better experiences when they are guided, prepared, and supported by the
professionals who assist them. Preparation and support should be tailored considering
each child's age group, previous experiences, abilities, and cognitive levels. The use of
restraint to have procedures performed is still common in pediatric clinical practice and
evidence suggests that restraining a child against their consent may foster distress, loss of
trust in health care professionals and services, and future procedural anxiety. In Brazil,
the terms physical restraint, restraint, and immobilization are often mistakenly used as
synonyms, and little attention is paid to the pediatric context. Holding is defined as a
method of immobilization to help children, with their permission, manage a painful
procedure quickly or effectively, however, it is not used in Brazil. iSUPPORT
(International collaborative standards to SUport Paediatric Patients during clinical
prOcedures, Reducing harm and establishing Trust), through a rapid consensus method
approach aligned to the World Health Organization method of group decision making as
a cognitive and collaborative process has developed different resources including Rights
based standards for children undergoing clinical procedures. However, we recognize the
cultural differences that should be identified and adapted so that the material produced
and the term "holding™ can be effectively applied in pediatric care in our country. An
investigation will be developed with a mixed method study with a non-probabilistic
sample of the intentional type, during 12 months, online, to reach the several regions of
Brazil, to get a feedback from children from 7 to 15 years old; parents/guardians and;
health professionals. The numerical data will be analyzed using descriptive statistics
(frequencies, means, percentages). As the open text information, content analysis
technique will be used. It is expected that the Brazilian version of the Rights Based
Standards for Children undergoing Clinical can contribute to better practices in pediatric
care, as well as support health professionals in the defense of children's rights during
clinical procedures. In addition, add an appropriate version for the holding terminology
that is still little used in Brazil.

Descriptors: Child, Pediatric Nursing, Critical Pathways, Facilitated Tucking, Restraint,
Physical, Validation Study



Introducéo

Muitas criancas sdo submetidas a procedimentos clinicos como coleta de
sangue, exames de imagem ou pré-cirargico. As criancas tém melhores experiéncias
quando sdo orientadas, preparadas e apoiadas pelos profissionais que as assistem. A
preparacdo e suporte devem ser ajustadas considerando a faixa etéria, experiéncias
prévias, habilidades e niveis cognitivos de cada crianga. Experiéncias desagradaveis
podem resultar em ansiedade, angustia, recusa pelo servico de salde e trauma a curto e
longo prazo. O uso da restricdo para que os procedimentos sejam realizados ainda é
comum na pratica clinica pediatrica e as evidéncias sugerem que restringir uma crianca
contra seu consentimento pode favorecer sofrimento, perda de confianca nos profissionais
e servicos de salde e ansiedade processual futura (Bray et al 2019, Bray et al 2020,
Janniste et al 2007).

No Brasil as terminologias restricdo fisica, contencdo e imobilizacdo muitas
vezes sdo utilizadas equivocadamente como sinbnimos e pouca atencdo é dada ao
contexto pediatrico. O termo “holding” ¢ definido como um método de imobilizacéo para
ajudar as criangas, com sua permissdo, a gerenciar um procedimento doloroso

rapidamente ou efetivamente, no entanto, ndo é utilizado no Brasil.

O iISUPPORT (International collaborative standards to SUport Paediatric
Patients during clinical prOcedures, Reducing harm and establishing Trust), liderado
pela Professora Dra. Lucy Bray, é um grupo internacional com participantes dos cinco
continentes (Reino Unido, Jordania, Indonésia, Camboja, Africa do Sul, Suécia,
Australia, Nova Zelandia, Brasil, Canada, Estados Unidos, Espanha, Holanda, Malawi e
Coréia). Também participam da construcdo dos padrdes as criancas e os adolescentes do
Reino Unido e seus pais. O objetivo é oferecer diretrizes por meio de uma abordagem
baseada em direitos infantis e em evidéncias cientificas para apoiar criancas e
adolescentes (0-18 anos) submetidas a procedimentos clinicos. Os padrées foram
estruturados com o compromisso de priorizar os direitos da crianca e garantir que seu
bem-estar fisico, emocional e psicolégico de curto e longo prazo sejam de importancia
central em qualquer tomada de decisao clinica e incluem: Padrdes baseados em direitos
para criancas submetidas a procedimentos clinicos para profissionais da saude; padrdes
baseados em direitos para criangas submetidas a procedimentos clinicos para criancas e

adolescentes; um folder de preparacdo para ajudar as criancas a planejarem seu



procedimento, opinar sobre o que € importante para elas e se envolver na escolha de seu
procedimento, estudos de caso para ilustrar como a aplicacdo dos padrdes poderia ser
utilizado na pratica clinica e uma revisdo de estudos que apoiaram o estudo. Compde o
grupo pesquisadores, profissionais de saude, especialistas em direitos da crianca,
académicos, adolescentes e pais. O iISUPPORT tem um olhar para a saude e bem-estar
das criancas, especialmente quando interagem com os servi¢os de salde. Desde janeiro
de 2021, por meio de uma abordagem de método de consenso rapido (reunides de tomada
de decisdo em grupo e pesquisas) alinhada ao método da Organizacdo Mundial da Sadde
de tomada de decisdo em grupo como um processo cognitivo e colaborativo (WHO 2016),
0 iISUPPORT vem desenvolvendo uma defini¢do clinicamente relevante de “holding” e
“restraint”. Os padrdes foram desenvolvidos no idioma Inglés e o Brasil é representado

pela orientadora da proposta (https://www.edgehill.ac.uk/health/research/rights-based-

standards-for-children-undergoing-clinical-procedures/).

Destaca-se que uma adaptacdo transcultural do instrumento estd sendo
conduzida pelo grupo de pesquisa para que o material produzido possa ser efetivamente
aplicado na assisténcia pediatrica em nosso pais. Aprovagdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu — Unesp (CAAE 45885321.6.0000.5411
Parecer 4.699.645).

Apesar de reconhecida da importancia dos recursos produzidos, pergunta-se:

Quais sdo as percepcdes e opinides das criancas, pais/responsaveis, familiares,
profissionais de satde e / ou outros profissionais que cuida de criangas sobre os Rights
Based Standards for Children undergoing Clinical Procedures?

Entende-se que essa etapa permitira reconhecer se de fato o material é Gtil na
pratica clinica, permitira compreender as diferencas encontradas no Rights Based
Standards for Children undergoing Clinical Procedures no Brasil fornecendo subsidios

para comparac¢@es com os demais paises participantes, justificando a realizac¢&o do estudo.

Objetivo Geral

Conhecer as percepcOes e opinides das criangas, pais/responsaveis, familiares,
profissionais de salde e / ou outros profissionais que cuida de criangas sobre os Rights

Based Standards for Children undergoing Clinical Procedures.


https://www.edgehill.ac.uk/health/research/rights-based-standards-for-children-undergoing-clinical-procedures/
https://www.edgehill.ac.uk/health/research/rights-based-standards-for-children-undergoing-clinical-procedures/

Objetivo especifico

Divulgar o Rights Based Standards for Children undergoing Clinical Procedures no

Brasil por meio de redes sociais e webinar.

Desenvolver estudos de caso que atendam a necessidade do contexto brasileiro.

Meétodo

Tipo de Estudo: Sera realizado uma pesquisa online de método misto com amostra nao

probabilistica do tipo intencional.
Periodo do estudo: 01 de janeiro de 2022 a 31 de dezembro de 2022.

Local de estudo: A sede do estudo sera a Faculdade de Medicina de Botucatu -
Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho”, mas o alcance previsto ¢

estimado para diversas regides por se tratar de um estudo de coleta de dados online.
Participantes do Estudo

Critérios de Inclusao

Criancas de 7 a 15 anos;

Pais/responsaveis de criancas de 0 a 18 anos;

Profissionais de salde e de apoio que cuidam de criancas e adolescentes que realizam

procedimento clinico.
Critérios de Exclusao

Participantes que ndo tenham habilidades para responder o instrumento de

coleta de dados online. Pais ou responsaveis por criangas com menos de 18 anos de idade.

Calculo amostral e analise dos dados

Por meio de uma amostra ndo probabilistica do tipo intencional, durante 12 meses
de coleta de dados, espera-se uma participacdo de 100 a 200 participantes de cada grupo,
ou seja, 600 participantes. Os dados numéricos serdo analisados por meio de estatistica
descritiva (frequéncias, médias, percentuais). Como as informagdes de texto aberto séo

provavelmente de natureza relativamente curta, serd utilizado tecnica de analise de



contetdo (Hseih e Shannon 2005). Isso nos permitiria codificar e reunir indutivamente as
opinides e percepcdes dos participantes. E provavel que analisemos os dados do grupo
separado (filhos, pais / responsaveis, membros da familia, profissionais e / ou partes
interessadas) separadamente em primeira instancia e, em seguida, compare-0s entre 0s

grupos.
Instrumento de Coleta de Dados

Os dados seréo coletados através de pesquisa online, por meio do survey monkey,
expandido por meio de efeito bola de neve. Sera disponibilizado para a comunidade um
link de acesso, distribuido por meio de midias sociais (Twitter, Facebook, Instagram) e
contatos pessoais (WhatsApp), comunidades, escolas e igrejas, a fim de atingir o maximo
de participantes, de todos os estados do Brasil. Uma breve descri¢éo escrita do estudo e
seus objetivos serdo enviados aos responsaveis que serdo instruidos junto as criangas
sobre como participar do estudo. A pesquisa ndo deve demorar mais do que 10-15 minutos

para ser concluida.

Seguiremos a metodologia da pesquisa original
(https://www.surveymonkey.co.uk/r/rights-

basedstandardsforchildrenundergoingprocedures). Cada grupo participante respondera

um instrumento de coleta de dados especifico e sera realizado um pré-teste com cada
grupo. Instrumentos de coleta de dados diferentes foram elaborados para criangas (anexo
1) TALE (apéndice 1), pais (anexo 2) TCLE (apéndice 2), profissionais da satde (anexo
3) TCLE (apéndice 3), pais / responsaveis (anexo 4), TCLE (apéndice 2) e outros
profissionais (anexo 5) TCLE (apéndice 3). Pais e filhos podem participar

independentemente uns dos outros, no entanto, as criangas.

Aspectos Eticos, Local da Pesquisa e Apoios
A pesquisa obedecera a Resolucdo 466/1251, sobre Aspectos Eticos da Pesquisa

envolvendo seres humanos e tem autorizagdo da Coordenadora.

Resultados: Espera-se que a versdo brasileira do Rights Based Standards for Children
undergoing Clinical possa contribuir para melhores praticas na assisténcia pediatrica,
bem como apoiar os profissionais de satde na defesa dos direitos da crianca durante a

realizacdo de procedimentos clinicos. Além disso, acrescentar uma versdo apropriada


https://www.surveymonkey.co.uk/r/rights-basedstandardsforchildrenundergoingprocedures
https://www.surveymonkey.co.uk/r/rights-basedstandardsforchildrenundergoingprocedures
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para a terminologia holding ainda pouco utilizada no Brasil. Os resultados do estudo

poderéo direcionar alteragfes da versao do instrumento.
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Autorizagdo da coordenadora da pesquisa e dos principais materiais produzidos
pelo grupo iISUPPORT.

o
sy
unesp - Marla Andreia Garcia de Avila <marla.avila@unesp.br>

Rights based standards - survey to seek wider consultation

Lucy Bray <Brayl@edgehill.ac.uk> 12 de margo de 2021 11:17
Para: Marla Andreia Garcia de Avila <maria.avila@unesp.br>

To whom it may concern,

This email is to confirm that Marla de Avila is a key collaborator in our international group
which is working to develop rights based standards for children undergoing clinical
procedures. This has involved engaging in collaborative meetings with key experts from
around the world to inform the standards. We are currently seeking wider consultation on
these statements to ensure they are appropriate and meaningful. We intend to publish
this work in a peer-reviewed journal.

Many thanks

Lucy

Lucy Bray BA (Hons), RN (child), MSc, PhD
Professor of Child Health Literacy

Post-Graduate Research Student Tutor (Faculty of Health, Social Care and Medicine)
Faculty of Health, Social Care and Medicine

Edge Hill University

01695 657231

@LucyBray9
https://www.edgehill.ac.uk/childrencomingtohospital/
https://orcid.org/0000-0001-8414-3233



Instrumentos na lingua inglesa — Versao Original

A call to action from LSO bt o e b

children and young people
) —a

i i i
with lived experience of
“Tirs rights-based standards are very clase to my heart and are really

clinical procedures

impartant o me. | experignced many badly handled procedures a5 & child and
nov &5 an adull the trauma sHll allects many of my ife choices. | want o
pravwent otiher children from experiencing what | did and having difficullies with
future procedures. The psychological wellbeing of a child before, during and
after a procedure needs to be protected. This project will hopefully help do
that and will avoid the unnecessary restraining of children for procedures”

Katie, aged 20 years UK, multiple procedures experienced throughowt childhood

1 didn't really know what was happening, it all felt so quick and rushed. It falt
e the doctors and nurses were not really talking to me but around me and |
was so scared and anxious. They were explaining things to me, but | was too
anxicus to really listen, | couldn™ focus on their voices as | didn't want to hear
wihat they were saying. | wish they had taken longer and made more effort to
calm me down 50 | could listen to them and understand what was happening. |
knew it needed to be done, and | wanted it done but | could mot make myself
relax enocugh to sit still. My mum and everyone was just telling me it would be
aver really guickly if | could just keep still. Then | remember being held, | cannct
really remember by who, but | did not like it and then it was done. it just felt so
scary. It would have baen better if they just stopped, given me a chance to
breathe and had worked with me to think about the best way to get through it,
rather than trying to just rush through it so they could get it done quickhy."

Jack, aged 13, LK, experience of a procesure within an emergency department



Rights based standards
for children undergoing

clinical procedures
An international collaborative good ractice statement
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The iSupport Preparation Sheet

& This sheet is for children and young pecple (parents/carers can help fill it in)

A There is lots of information to help get ready for having & procedure such
ag an X-ray, blood test or examination

A It iz important that you are as involved in your procedure as much as you
want to be and that you have a chance to say what is important to you,

4 This sheet aims to help you get ready for your procedure, There is lots of
space for you to write down your ideas and choices.

Before my procedure

T N Y LT L L L

One thing you should know about me is...

)

One thing | am interested in and like is...

The best way to communicate with me is....

L TR

Things | would like to know about my procedure are.... 0

Thiregs | do not want to know about my procedwre are........

15

| am feeling ............... ... about having my procedure.

| feel like this because.....

When I am having my procedure

| think . ewvould help me when | have my procedure.

It is really important to me when | am having my procedure that.

| would like .. 00 B Wit me when | am having my procedure.

If | need to keep really still for my procedure then the best way for me to do
B hec]| e

I L R N T T Y T R S L ] w4

After my procedure

After my procedure | would like too. .

hetps:
based-gtandards-{or-chidres-ungergoeg-ghagal-
proigcurds

! {edyubil e ukfnpalt h/roseor chirights-

Case Study 4

Without applicati [ the standards-

Wiguel is a 1l week old baby who has a high temperature, poor feeding, vomiting and
lethargy. His mother has brought him to the emergency department. He is seen by a
doctor who iz concermed that he may have sepsis andfor meningitis. It iz decided
that he should hawve blood tests and a umbar puncture as soon as possiole, folowsd
by intravencus antibictics. The doctor sugpests it would be best if his mather leaves
the room as it is Bkely that Miguel will be upset during the procedures. Before
higuel's mother leaves the doctor gains werbal consent for the procedures to po
ahead. Miguel's mother leaves Miguel in the care of the doctor (who will perform the
procedures) and two nurses. One of the nurses positions Miguel whilst the other
riurse and the doctor get the equipment ready. One marge holds Miguel in the correct
positicn for a lumbar puncture whilst the doctor and the second murse perfarm the
lurmbar puncture and thea the blood tests. The room (8 noisy during the procedure
with lots of conversation hMiguel & very upset during the procedure. When the
procedure |s finlshed, the nurse who held Miguel picks him up and cuddies b His
rmother is invited back into the rocen and cuddes him to comifort him further
hbguel's mether |s asked to wait in the room while his samples are processed.

N N R R T R R TR R SRR

. ication of the Rights- j ~
higuel is a 1l wesk old baby who has & high temperature, poor feeding, vomiting and
lethargy. Hiz mother has brought him to the emergency department. He |z 22en by a
doctor who |2 concerned that be may have sepsis and/or mealngitiz. it (2 decided that he
shodld have blood tests and a umbar puncture as soon as possible, follbwed by
Intravenous antibiotice. The doctor explaing what the procedures wil involve and why
they are necessary, explaing that Migeel will likely become wpset and asks |f the mather
fesls able to stay to comfort and be with her baby during the procedures as this could
help him (3d, 2f, 4f, Ba, Sb, Bd). The doctor gives the mather time to consider the
infarmation and if she fesls able to stay with her san of would prefer to leave the room
durifig the procedures, Following a few minutes, Miguels mather gives informed congent
for BMigeel to undergo these procedures. Miglers mother apts to stay in the cubide, but
tells the doctor she does not wanl to see any of the equipment (41) There i 8 doctar
[who wil perform the procedures) and twa murses in the room. Miguel's mother cuddies
b=t gan while the equipment s prepared,

Cre of the nurses stays with Miguel's mather to offer support (Support nurse). The
other nurge and the doctar get the equipment ready, The support nurse checks that
Migued has had sucrose admiristered, local anaesthetic is applied and appropriate
oral analgesia has been administered (1b, I, 4f), The support nurse holds Miguel in
the correct position for a lumbar purcture whilst the doctor and the procedure nurse
perform the lumbar puncture (Bk), Miguel is screaming loudly, The support nurse tels
Miguel's maother that she is doing really well and his mother remains calm and
continues to talk to Miguel in a socthing voice (5d). Miguel's position is then changed
by the support nurse wha is holding him to make it easier for the doctor to insert an
intravenous catheter, to take blood tests and for the procedure nurse to administer
the intravenous antibiotics that have been prescribed (&, #, Bb). On completion of
the procedures the support rurse encourages Miguel's mother to pick him up and
cuddle him. As he is too poorly to take a feed, Miguel's mother is encouraged to
continue to cuddle him skin to skin and offer non-nutritive sucking® (5d). The doctor
and support nurse give feedback to Miguels mother about what will happen now
while they wait for the results of the tests(3d). The support nurse gives Migueel's
mothar time to talk through the procedure, Miguel's mother says it was upsetting to
watch her son cry so much, but she is glad she stayed with him (82). The doctor
makes an entry in higuel's heatth care records clearly explaining the indications for
the procedurs, how that procedure was carried owt, what was explained to the
mother, and what the resuls of the procedure are. The support nurse makes an
entry into Miguel's health care records explaining why a restraining hold was
necessary. how this was undertaken, what the result of this was, and what role
Miguel's mother had during the procedure (7a, 7b). The doctor and the nurses ask
Miguel's mother if she has any further questions and once these have been
answered they leave the cubicle (3d). Miguel is then admitted to the hospital with his
mother,

*ron-mufritive sucking is where a baby sucks without receiving any nutrition, for example on &
durnmy/pacifier, ther thuerb or your clean (ghoved) fingsr.

httpsyedgekal g uk fhealthy resporghfirights-baged-seandardy-for-ghidren-
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K

Ed Horowlcz, Lecturer in Healthcare Law and Bioethics, Law School, Uiniversity of Liverpoal, UK

James Ridley, Senior Lecturer (Nurse Education = Learring Disability), Edge Hil University, and National Restraint
Reduction Network Steering Group Member, UK

Katie Dixon, Expert by Experience, UK 0
Youth Advisory Counci, reland

KIDS Bareelona, Young Pecple’s Advisery group, Barcelona, Spain

Frofessoe Carol Robinson, Professcr of Children's Rights, Faculty of Education, Edge Hil University

Lr Anna Simmons, Clinical Psychologist, Alder Hey Children's Hospital

Dr Jennie Craske, Pain Nurse Specialist, Alder Hey Chidren’s Hospital

Stephanie Sinha, Pain Nurse Specialist, Akler Hey Chicren's Hospital

Dr Liza Marton, Counselling Paychologist (Lived experience, University of Glasgow

Dr Begenya Mafria, Sant Joan de Déu Children's Haspital, Barcelcna

Associate Professar Maria Forsner, Department of Nursing, Faculty of Medicine, Umed University, Umed, Sweden

Lr Anna-Clara Rullander, Department of Mursing, Faculty of Medicine, Umed University, Umed, Sweden

Asscciate Professor Stefan Nisson, Institute of Health and Care Sciences, and University of Gotheriourg Centre for
Person-centred Care, Sahigrenska Acadermy, University of Gathenburg, Gotherburg, Sweden

Assoeiate Professor Laura Darey, Faculty of Caring Science, Wark Life and Social Welfare, Usiversity of Bords, Sweden
Cr. Katavina Karlsson, Facuity of Caring Science, Work Life and Social Weitare, University of Bords, Sweden

Cath Hubbuck, Senior Play Speciallst, Great Crmend Street Hospital, UK

Professor Maria Brenner, Trinity Colege, Dubiin, Ireland

Sian Spencer-Litte, Deputy Lead for Play , Great Ormond Street Hospital, UK

Kath Evans, Director of Mursing at Barts Health & Cliical lead for Babies, Chicren & Young Peaple, LK.

Professer Andrew Rowland, Honorary Professor (Children's Rights, Law, and Advacacy), The University of Salford,
Salford, UK

r Carol Hilllard, Assistant Director af Nursing, Chidren's Health Feland {CH) at Crumin, Dublin, Ireland

Jervifer Preston, Senicr Patient and Public Iwcivement Manager, University of Liverpac, UK.

Dr. Piet L Leroy, Paediatric ntensivist, Pediatric ICU and Pediatric Procedural Sedation Unit, Associate Professar in
Pediatrics, Maastricht University Medical Centre/Maastricht University, The Netherlands

©r Damian Roland, Hencrary Asscciate Professor and Cansultant in Paediatric Emergency Medicine, University Hospitals of
of Leicester NHS Trust and Leicester University, UK

The members of collaborating team who have led this work are:-
Europe

Generation B, LK
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Europe (cont.)

ulie Perkins, Play Specialist, Great Ormand Street Hospital, UK

Dr Lisa Both, Senior Lecturer and diagnostic radiographer, University of Cumbria, UK

Jean Davies, Lecturer Bangor University and Chair RCN Children and Young People’s (CYP) Prafessional issues Forum, LK,
Simon Nielson, Mental health nurse, Research assistant and PhD student, Edge Hil University, UK

Professor Helen Stallord, Professar of Children's Rights, University af Liverpoal, UK

Cr Holly Saron, Lecturer and Research Fellow, Edge Hil University, UK

Stephanie Lidde, Play Speciaist, Great Ormond Street Hospital, UK

Kevin O'Farred, Patient Advocacy & Corporate Services Manager, Chidren's Health Feland at Crumiin, Dubiin, Ireland

r Marie Edwinson Manssan, Paediatric RN, HSC, Lund University, Sweden

T Karen Fard, Ad] Associate Professar, University of Tasmania and the Royal Hobart Haspital, Tasmaria
Frotessor Steve Campbell, University of Tasmania, Tasmania

Dr Jube Blamires, Lecturer, Auckland University of Technology, New Zealand

Dr Annette Dickinson, Senior Lecturer, Auckland University of Technology, New Zealand

Michael Neufeid, Lecturer, Auckland University of Technology, New Zealand

v, Biake Peck, Senor Lecturer, Federation University, Victoria, Australia

Or Maria de Avia, S50 Paulo State University - Unesp, Botucatu Medical Schonl, Nursing Department,
Protessor Fanny Rebichaud, UOO, Département de Sciences Infirmiéres, Québec, Canada.
Frofessor Christine Chambers, Department of Psycholagy and Newroscience, Dalhousie University, Canada

Dr Jenniter Parker, IWK Heafth, Canada

Professor Veranica Feeg, Assaciate Dean and Director of the FRD Program in Nursing, Mollay Callege in Rockvile Cantre,
New York, USA

Asia

L Henny Suzana Mediani, Associate Professor Department of Pediatric Mursing, Faculty of Mursing Universitas
Padjadjaran hdenesia

Professor Yaung Mee Abn, Inha University Korea

Dr Lekkena Koung, Medical Dacter (Detox and Rehabiitation Medicine), M'Lop Tapang, Shanoukville, Cambodia
©r Dim Dora, Megical Program Marager, MLop Taparg, Sihanoukvile, Cambadia

Dr Maha Atout, Nursing Scheol, Philadelphia University, Amman, Jordan.

Africa
Maureen D, Majamanda, Senicr Lecturer, University of Malawi, Kamuzu Colege of Nursing, Malawi,

Natasha North, Senicr Researcher, The Harry Crossley Children's Mursing Development Uiit, University of Cape Town,
South Africa.
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Versio na lingua portuguesa do Brasil

Rights based standards for children undergoing clinical procedures: an
international collaborative good practice statement

Um chamado & agdo de criancas e jovens com experiéncia vivida de procedimentos
clinicos

"Os padrdes baseados em direitos sdo muito proximos do meu coracdo e sao realmente
importantes para mim. Eu experimentei muitos procedimentos mal tratados quando
crianga e agora como adulto o trauma ainda afeta muitas das minhas escolhas de vida.
Quero evitar que outras criangas experimentem o que fiz e tenham dificuldades com
procedimentos futuros. O bem-estar psicoldgico de uma criancga antes, durante e depois
de um procedimento precisa ser protegido. Este projeto, esperancosamente, ajudara a
fazer isso e evitara a restricdo desnecessaria das criangas para o0s procedimentos.”

Katie, 20 anos no Reino Unido, multiplos procedimentos experimentados durante toda a
infancia

"Eu realmente ndo sabia o que estava acontecendo, tudo parecia tdo rapido e apressado.
Parecia que os médicos e enfermeiras ndo estavam realmente falando comigo, mas ao
meu redor e eu estava tdo assustada e ansiosa. Eles estavam me explicando coisas, mas
eu estava muito ansioso para realmente ouvir, eu ndo podia me concentrar em suas vozes
como eu ndo queria ouvir o que eles estavam dizendo. Eu gostaria que eles tivessem
demorado mais e feito mais esforco para me acalmar para que eu pudesse ouvi-los e
entender o que estava acontecendo. Eu sabia que precisava ser feito, e eu queria que fosse
feito, mas eu ndo podia me fazer relaxar o suficiente para ficar quieto. Minha mée e todos
estavam me dizendo que acabaria bem rapido se eu pudesse ficar parado. Entdo eu me
lembro de ter sido abracado, eu realmente ndo consigo lembrar por quem, mas eu nao
gostei e entdo foi feito. Me senti tdo assustador. Teria sido melhor se eles simplesmente
parassem, me dando uma chance de respirar e tivessem trabalhado comigo para pensar na
melhor maneira de passar por isso, em vez de tentar apenas correr para que eles pudessem
fazé-lo rapidamente."

Jack, 13 anos, Reino Unido, experiéncia de um procedimento dentro de um departamento
de emergéncia
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Normas baseadas em direitos para criancgas submetidas a procedimentos clinicos

Essas normas consistem em principios baseados em direitos que foram desenvolvidos por
um grupo colaborativo internacional especializado e por meio de ampla consulta. Essas
normas oferecem uma abordagem baseada em direitos para apoiar criangas submetidas a
qualquer procedimento clinico. Essas normas sao enquadradas pelo compromisso de
priorizar os direitos de uma crianca (Convencéo das Nac6es Unidas sobre os Direitos da
Crianca 1989) e garantir que seu bem-estar fisico, emocional e psicoldgico de curto e
longo prazo sejam de importéncia central em qualquer prética e tomada de decisdo
relacionada aos procedimentos clinicos.

Essas normas reconhecem que todas as criangas tém direitos que devem ser respeitados
independentemente de sua idade, deficiéncia, raca, religido ou crenga, sexo, orientacao
sexual, etnia, linguagem, habilidade ou qualquer outro status. Essas normas visam
fornecer principios amplos para a pratica de apoio a todas as criancas de 0 a 18 anos
submetidas a um procedimento clinico. O termo crianca e crian¢as sao usados em todas
as normas para refletir a terminologia utilizada dentro da UNCRC (1989). Os principios
amplos nas normas devem ser aplicados na pratica para reconhecer e respeitar as
necessidades individuais, competéncia, habilidades, preferéncias, experiéncias e seus
niveis de desenvolvimento cognitivo e emocional. A intencdo dessas normas e como elas
devem ser aplicadas na pratica estdo descritas abaixo.

Estes padrdes pretendem:

e Propor uma abordagem para minimizar a ansiedade, a angustia e os danos
experimentados pelas criancas e estabelecer confianga com as criancas
submetidas a procedimentos clinicos;

e Contribuir para a descri¢do da boa pratica processual com as criancas;

e Definir e promover a participacao solidaria como uma abordagem para priorizar
os direitos e 0 bem-estar das criangas;

e Contestar o0 uso de restri¢cGes para procedimentos clinicos, sejam eles pretendidos
ou rotulados como tal, ao conscientizar que, embora 0s atrasos ocorram na pratica
processual e possam ser necessarios para fornecer salvamento de vidas ou
cuidados de emergéncia para criancas, tais porées podem ser prejudiciais e seu
uso deve ser minimizado, abertamente reconhecido e documentado;

e Apoiar profissionais de saude e outros profissionais de saude (a partir de agora
chamados de profissionais) na defesa dos direitos das criangas e experiéncias
processuais positivas;

e Ter valor internacional e em ambientes clinicos;

e Agir como principios amplos que precisardo de mais consideracdo e adaptacéo
com base em regulamentos, leis e recursos locais;

e Agir como principios amplos a serem considerados juntamente com o julgamento
profissional da necessidade de um procedimento de salvamento ou emergéncia de
vida a ser realizado; e

e Agir como principios amplos que precisardo ser considerados juntamente com as
necessidades individuais, competéncias, capacidades e preferéncias individuais de
uma crianca.

As normas néo pretendem:
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e Endossar o uso de contencdo de medidas com criancas; em vez disso, pedem um
reconhecimento honesto e transparente de quando tais detencbes séo utilizadas
dentro de um procedimento clinico;

e Substituir ou substituir leis, regulamentos, marcos, politicas, politicas,
procedimentos operacionais padrdo ou orientacao; e

e Fornecer orientacdes especificas sobre o uso de intervengdes farmacoldgicas para
procedimentos, por exemplo, sedacdo processual e/ou analgesia. Uma declaracao
internacional colaborativa de boas praticas

Para alcancar boas praticas para criancas submetidas a procedimentos clinicos, 0s
profissionais devem reconhecer que:

1. Uma crianca tem o direito de ser cuidada por profissionais que tenham o0s
conhecimentos e habilidades adequados para apoiar seu bem-estar fisico, emocional
e psicologico e seus direitos antes, durante e ap0s seu procedimento.

a) Uma crianca € cuidada por um profissional que tenha os conhecimentos e habilidades
adequados e que seja competente para conduzir o procedimento clinico.

b) Uma crianca é cuidada por um profissional que tem acesso a equipamentos e recursos
adequados (por exemplo, pessoal, meio ambiente) para realizar o procedimento.

¢) Uma crianca é cuidada por um profissional que confirmou a necessidade clinica para
0 procedimento.

d) Uma crianca € cuidada por um profissional que tem os conhecimentos e habilidades
adequados para avaliar o nivel e as habilidades individuais de desenvolvimento de uma
crianga.

e) Uma crianca é cuidada por um profissional que demonstra respeito pelos direitos das
criangas e que pode trabalhar de forma centrada na crianga para apoiar e defender esses
direitos.

f) Uma crianga é cuidada por um profissional que tem os conhecimentos e habilidades
adequados para promover o conforto processual e reduzir o potencial de experiéncias
processuais traumaticas.

g) Uma crianca é cuidada por um profissional que pode trabalhar em parceria com uma
crianga e seus pais/cuidadores e que pode utilizar as habilidades e conhecimentos da
equipe multidisciplinar mais ampla (se disponivel)

2. Uma crianca tem o direito de ser comunicada de uma forma que apdia a expressar
(verbal ou comportamentalmente) suas opinides e para que essas opinides sejam
ouvidas, levadas a sério e adotadas

a) Uma crianca é comunicada diretamente de forma aberta, honesta, solidaria e carinhosa
para reconhecer adequadamente seus sentimentos e de uma maneira que uma crianga
possa entender e isso seja consistente com seu desenvolvimento no momento do
procedimento.

b) Uma crianca € fornecida com o espaco, tempo e ambiente para desenvolver confianga
e relacionamento com os presentes em seu procedimento.

¢) Uma crianga é fornecida com o espaco, tempo e ambiente para se sentir capaz de se
comunicar e expressar livremente seus pontos de vista e sentimentos antes, durante e apds
seu procedimento.

d) Uma crianga € encorajada e apoiada a expressar seus pontos de vista e sentimentos
livremente sem presséo, coer¢ao ou manipulacao.

e) Uma crianca é encorajada e apoiada a reconhecer e comunicar seus direitos.
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f) Os pais/cuidadores de uma crianca sdo apoiados a reconhecer e comunicar as opinides,
escolhas e direitos de seus filhos.

3. Uma crianca tem o direito de ser fornecida com informaces significativas,
individualizadas e féaceis de entender para ajuda-las a se preparar e desenvolver
habilidades para ajuda-las a lidar com seu procedimento.

a) Uma crianca deve ser fornecida com informacg6es personalizadas, faceis de entender,
significativas e honestas para garantir que suas preferéncias sejam levadas em conta, e
que estejam conscientes e preparadas para um procedimento, entendam o que esta
acontecendo e tenham a oportunidade de fazer perguntas para verificar sua compreensao.
b) Uma crianca deve receber informacdes especificas, honestas e claras em pontos-chave
antes, durante e depois de seu procedimento.

c) As perguntas e expressdes de preocupagédo de uma crianga devem ser respondidas de
forma calma, honesta e adequada.

d) Os pais/cuidadores de uma crianca devem ser fornecidos com informagoes
personalizadas, adequadamente cronometradas, faceis de entender, significativas e
honestas para garantir que estejam cientes e preparadas para o procedimento de seus filhos
e possam fazer perguntas para entender o que esta acontecendo e seu papel no apoio ao
filho antes, durante e depois de um procedimento.

4. Uma crianca tem o direito de ser apoiada para fazer escolhas e decisoes
processuais e para que essas escolhas sejam tomadas para ajuda-las a obter algum
controle sobre seu procedimento.

a) Presume-se que uma crianca tenha a capacidade de se envolver em escolhas sobre seu
procedimento, mesmo quando ndo é capaz de tomar decisdes maiores por conta propria.
b) Uma crianca deve ser fornecida com informacGes suficientes, incluindo opgbes
alternativas e resultados, de maneiras que lhes permitam formar suas préprias opinides e
se envolver em escolhas e decisdes sobre seu procedimento.

¢) Uma crianca deve ser ativamente incentivada desde a primeira oportunidade e ao longo
do procedimento para compartilhar suas opinides, preferéncias processuais e escolhas.
Isso pode incluir analgesia, métodos de distracdo, técnicas de relaxamento,
posicionamento, que 0s apoia para seu procedimento e fontes de conforto.

d) Uma crianca deve ser apoiada atraves de suas escolhas e decisGes para ter algum
controle durante seu procedimento.

e) Uma crianca e seus pais/cuidadores devem ter a oportunidade de discutir experiéncias
processuais anteriores para informar escolhas e decisdes processuais.

f) Os pais/cuidadores de uma crianca devem ser apoiados por um profissional que trabalha
com eles para considerar as opinides, preferéncias e escolhas processuais de seus filhos
para técnicas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas.

g) As opinides, escolhas processuais e expressdes de recusa devem ser ouvidas,
consideradas e levadas a sério e dadas o devido peso.

5. Uma crianca tem o direito de seus melhores interesses e bem-estar a curto e longo
prazo para ser uma prioridade em todas as decisfes processuais

a) Os melhores interesses de uma crianga sdo priorizados em todas as decisdes e a¢oes
antes, durante e depois de um procedimento. Os interesses de uma crianca devem ser
priorizados sobre os de seus pais, profissionais e a instituicao.

b) Os melhores interesses de curto e longo prazo de uma crianca devem ser abertamente
considerados e discutidos coletivamente pelos profissionais de salde, pais e filhos (se for
0 caso) na fase de preparacao anterior ao procedimento.
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¢) Uma crianca deve ser protegida contra danos; qualquer dano potencial ou real a uma
crianca causado por procedimentos desnecessarios ou sobrepor suas expressdes de
dissidéncia deve ser cuidadosamente considerado e mitigado sempre que possivel.

d) Uma crianca deve ser apoiada para se sentir calma, segura e resolvida durante um
procedimento. €) Uma crianga que fica chateada ou resistente antes ou durante um
procedimento deve ser ajudada o mais rapido possivel, se ndo causar danos, para fazer
uma pausa apoiada. Os profissionais devem estar confiantes em parar e reconsiderar o
plano processual.

f) Uma crianca e seus pais/cuidadores sdo apoiados apds um procedimento para falar
através de suas experiéncias e refletir sobre aspectos positivos ou quaisquer desafiadores.

6. Uma crianca tem o direito de ser posicionada para um procedimento em um porao
de apoio (se necessario) e ndo deve ser realizada contra sua vontade.

a) Uma acdo de apoio envolve apoiar uma crianca a se sentir calma, segura e resolvida
durante um procedimento. Em um suporte solidario, uma crianca concorda com o
procedimento e posicionamento e/ou ndo expressa sinais de recusa. A mdo-de-mao é uma
forma de proporcionar conforto a crianga e ajuda-la a manter uma boa posi¢éo para o
procedimento.

b) Uma contencdo € qualquer acao para evitar que uma crianga se mova livremente contra
sua escolha ou vontade. Independentemente de quem detém uma crianga, se for contra
sua vontade (expressa verbal e/ou comportamental) o pordo é um pordo de contencao.
Um poréo de contencdo deve ser reconhecido como tal e ndo rotulado como um suporte
clinico, solidario ou de conforto.

¢) Uma crianca s6 deve ser mantida usando um pordo de apoio para o0 seu procedimento
e ndo deve ser realizada contra sua vontade (contida) em qualquer momento de um
procedimento, a menos que o procedimento seja salva-vidas ou uma emergéncia.

d) Uma crianca deve ser encorajada a expressar suas opinides e escolhas sobre quem ira
apoia-las para seu procedimento.

e) Qualquer crianca que tenha sido submetida a uma contengdo durante um procedimento
deve receber o apoio adequado de um profissional para ajuda-la a conversar e entender
sua experiéncia e reconstruir a confianca.

7. Os registros de saude de uma crianca devem incluir documentacao clara de um
procedimento e qualquer uso de contencéo

a) Os registros de salde de uma crian¢a devem incluir documentacdo clara do que
funcionou bem durante um procedimento e que apoio processual ou técnicas ajudariam
para procedimentos futuros.

b) Os registros de salde de uma crianca incluirdo documentacdo clara se ela tiver sido
mantida sem o acordo (conten¢do), independentemente de quem segurou a crianga. 1sso
incluiria a justificativa para o uso de um porao de contencéo, que tomou a decisao de que
era necessaria uma contencdo, o porao/técnica de contencdo(s) utilizado e o resultado para
a crianga ou jovem. Esta documentacéo visa apoiar a reflexao e a aprendizagem "abertas
e transparentes”, a entrega entre departamentos e profissionais e resultar em
recomendacdes para os procedimentos futuros da crianca.
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Normas baseadas em direitos para criancas submetidas a procedimentos clinicos

Essas declaragdes oferecem orientacdo aos profissionais de saude sobre a melhor forma
de me apoiar em fazer um procedimento. Um procedimento pode ser quando vocé precisa
fazer um teste, investigacdo ou tratamento ou quando vocé é examinado ou visto por um
profissional de salde. Isso é enquadrado pelos meus direitos quando crianga* para
garantir que meu bem-estar fisico, emocional e psicoldgico a curto e longo prazo sejam
as coisas mais importantes que séo consideradas ao fazer escolhas e decisdes para 0 meu
procedimento. Esta orientagdo reconhece que meus direitos devem ser respeitados
independentemente da minha idade, deficiéncia, raca, religido ou crenca, sexo, orientacao
sexual, etnia, linguagem, habilidade ou qualquer outro status.

1. Comunicando-se comigo

Vocé vai se comunicar comigo diretamente de uma forma carinhosa, clara e
solidaria. VVocé vai se comunicar comigo de uma maneira que eu possa entender.
Vocé vai perguntar a mim e meus pais/cuidadores como eu quero compartilhar
minhas ideias.

Vocé vai ajudar meus pais/cuidadores a me deixar ter tempo para compartilhar
minhas ideias.

Vocé ajudard meus pais/cuidadores a apoiar meus direitos.

2. Fazendo escolhas e decisGes comigo
Vocé vai me ajudar a me envolver em escolhas sobre 0 meu procedimento mesmo
guando eu ndo sou capaz de tomar grandes decisdes por conta propria
Vocé vai me apoiar ativamente para compartilhar minhas ideias e escolhas, antes,
durante e depois do meu procedimento.
VVocé me oferecerd op¢des e opcdes para me ajudar a gerenciar meu procedimento.
Essas op¢bes podem incluir coisas para me distrair, coisas para me ajudar a
relaxar, fontes de conforto, quem fica comigo, remédio para dor e a melhor
posicao para eu estar no meu procedimento.
Vocé prestard atencdo as minhas opinides, escolhas e expressdes de recusa e as
levara a sério.
Vocé agird em minhas escolhas e decisfes sempre que possivel.

3. Compartilhar informac6es comigo e me ajudar a preparar
Vocé me dara informaces faceis de entender e honestas para ter certeza de que
estou preparado para 0 meu procedimento.
Vocé vai me ajudar a entender o que esta acontecendo e me dar tempo para fazer
perguntas se eu quiser.
Vocé dara aos meus pais/cuidadores informacOes para garantir que eles estejam
cientes e preparados para 0 meu procedimento, entendam o que esta acontecendo
e tenham a chance de fazer perguntas.

4. Agindo de uma forma onde meu bem-estar vem primeiro
Vocé vai pensar sobre o que é melhor para mim em todas as decisdes e agdes
antes, durante e depois do meu procedimento.
Vocé vai ter certeza de que o que é melhor para mim vem primeiro antes do que
é melhor para meus pais, os profissionais de saude e o hospital ou clinica.
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Vocé vai falar comigo sobre o que é melhor para mim antes do meu procedimento
comecar. VVocé vai considerar como isso vai me fazer sentir se vocé nao ouvir
quando eu digo ou mostrar eu quero dizer "parar"” ou "ndo".

Vocé vai me ajudar a me sentir calmo e escutado durante 0 meu procedimento e
deve parar (se é seguro fazé-lo) se eu disser ou mostrar que quero dizer 'parar' ou
'néo’'.

Vocé val me apoiar para fazer uma pausa se eu ficar chateado durante um
procedimento para ajudar todos a repensar como me ajudar a ter o meu
procedimento.

Me segurando

Se vocé estd me segurando, isso deve ser de apoio. A espera de apoio me ajuda a
ficar quieta e me sentir calma, segura e resolvida durante um procedimento. Se
um pordo for favoravel, eu terei concordado em ser mantido e a0 meu
procedimento. VVocé vai parar de me segurar se eu pedir.

Vocé vai me perguntar como eu gostaria de ser realizada e quem eu gostaria de
me abracar. Se alguém (ndo importa quem seja) estd me segurando contra minha
vontade, entdo € uma contencao.

Vocé ndo vai me segurar contra minha vontade ou esperar que meus pais/ pais ou
cuidador me segurem contra minha vontade de fazer um procedimento a menos
que a pessoa responsavel pelos meus cuidados decida que € uma emergéncia.
Vocé vai me apoiar depois do meu procedimento para me ajudar a entender minha
experiéncia. Se eu fui mantido contra a minha vontade vocé deve me oferecer
apoio de acompanhamento de um profissional de salde.

Documentando meu procedimento

Vocé vai registrar pontos-chave sobre 0 meu procedimento e qualquer retencéo
usada nos meus registros de saude.

Vocé vai gravar o que me ajudou e o que ndo me ajudou, pois isso sera Gtil para
quaisquer procedimentos futuros.

Estas normas baseadas em direitos para criangas submetidas a procedimentos clinicos séo
enquadradas pela Convencéo das Nac¢tes Unidas para os Direitos da Crianca, que sdo uma lista de
direitos que se aplicam a todas as crian¢as menores de 18 anos.
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A folha de preparacgéo do iSupport

Esta folha é para criancas e jovens (pais/cuidadores podem ajudar a preenché-lo).
Ha muitas informac@es para ajudar a se preparar para um procedimento como um
raio-X, exame de sangue ou exame.

E importante que vocé esteja tdo envolvido em seu procedimento quanto vocé
quer ser e que vocé tenha a chance de dizer o que é importante para vocé.

Esta folha tem como objetivo ajuda-lo a se preparar para o seu procedimento.

H& muito espaco para vocé escrever suas ideias e escolhas.

Antes do meu procedimento

Uma coisa que vocé deve saber sobre mim é...

Uma coisa que me interessa e gosto é.....

A melhor maneira de se comunicar comigo é.....

As coisas que eu gostaria de saber sobre 0 meu procedimentoséo.....

Coisas que eu ndo quero saber sobre o meu procedimento sao......

Estou sentindo ........... sobre ter meu procedimento. Eu me sinto assim.

POTGUE. ...ttt ettt bbb

Quando estou fazendo meu procedimento

Euacho.......cccoceevvevieceiiecen me ajudaria quando eu fizesse meu procedimento.
E muito importante para mim quando estou fazendo meu procedimento
EU gostaria........cccceeeevecveciececce e estar comigo quando estou fazendo meu
procedimento.

Se eu preciso ficar parado para 0 meu procedimento, entdo a melhor maneira de
fazer isso é..................

Depois do meu procedimento.

Depois do meu procedimento eu gostaria de........
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Os estudos de caso do iSupport

Esses quatro estudos de caso visam demonstrar como essas normas baseadas em direitos
poderiam ser aplicadas na prética clinica. Os estudos de caso visam demonstrar uma gama
de contextos e procedimentos clinicos, reconhecendo que néo seria possivel representar
a ampla gama de necessidades individuais, competéncia, habilidades, preferéncias,
experiéncias e niveis de desenvolvimento cognitivo e emocional.

O primeiro exemplo dentro de cada estudo de caso é uma demonstracdo de pratica sem a
aplicacdo das normas baseadas em direitos e 0 segundo mostra partes especificas das
normas aplicadas e referenciadas, por exemplo (2c, 1a). Embora o primeiro exemplo
dentro de cada estudo de caso resulte em um procedimento sendo concluido, isso muitas
vezes é em detrimento do bem-estar de uma crianga a curto e longo prazo, pois seus
interesses ndo sdo priorizados sobre os dos pais/cuidadores, profissionais ou instituicdo.

Estudo de Caso 1
Sem aplicacao das normas:-

Susie é uma menina de 6 anos que precisa ter uma laceracdo no joelho colada ap6s um
acidente. Susie esta na mesa de exame e estd um pouco chateada, a enfermeira da clinica
senta-se ao lado dela em uma cadeira, e seu pai estd ao lado dela do outro lado. A
enfermeira explica que o corte precisa ser limpo e depois ter cola aplicada. A enfermeira
pega 0 equipamento e diz a Susie que é muito importante ficar quieta e que o
procedimento s6 vai levar um minuto e ndo vai doer muito. A enfermeira entéo verifica
se Susie teve uma analgesia oral. A enfermeira pergunta ao pai de Susie se ele pode
segurar o joelho dela e dar-lhe um grande abraco para ajuda-la a ficar quieta. A enfermeira
diz a Susie que ela vai comecar, Susie fica quieta, mas comeca a chorar. A enfermeira
comeca a limpar a laceracdo e Susie grita "pare com dor", a enfermeira para por um
momento e diz a Susie que ela esta quase pronta e ela precisa tentar ficar quieta, o pai de
Susie segura sua perna com um pouco mais de forca e diz que "esta quase pronto vocé
tem que ser corajoso agora”. Susie esta solucando e chorando" por favor, deixe-me ir, esta
me machucando, ow, ow, ow ". A enfermeira termina de limpar a laceragéo e aplica a
cola. Quando o procedimento termina, a enfermeira pergunta a Susie se ela esta bem, e
diz que ela foi realmente corajosa. A enfermeira diz a Susie e seu pai 0 que ela feze o
que eles precisam fazer a seguir quando sairem do hospital/clinica. A enfermeira entdo
sai da sala.

Com a aplicacdo das 'normas baseadas emdireitos':-

Susie é uma menina de 6 anos que precisa ter uma laceragdo no joelho colada apés um
acidente. Susie estd na mesa de exame e esta um pouco chateada, a enfermeira da clinica
senta-se ao lado dela em uma cadeira, e seu pai estd ao lado dela do outro lado. A
enfermeira faz algumas perguntas a Susie sobre o que ela estava fazendo para cortar o
joelho e passa o tempo falando sobre os jogos que gosta de jogar e pergunta 0 nome do
cdo de brinquedo que Susie escondeu debaixo do bracgo (2b). A enfermeira entdo explica
a Susie que o corte no joelho precisa ser limpo e, em seguida, ter cola aplicada (3a). A
enfermeira pergunta a Susie se ela ja fez um procedimento como este antes; Susie hesita,
a enfermeira da tempo para responder (2b, 2c¢) e Susie entdo sussurra " ndo, eu nao tenho,
estou um pouco assustada” (2c, 3c, 4e,). A enfermeira diz que entende que Susie se sente
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assustada (3c), ela vai ser muito gentil e ela vai explicar tudo o que vai acontecer (3a). A
enfermeira entdo verifica com Susie e seu pai que Susie tomou alguns remédios
(analgesia) e que esta trabalhando para fazer seu joelho dolorido se sentir melhor. A
enfermeira explica a Susie e seu pai como a laceracdo sera limpa, quem vai fazé-lo, o que
Susie provavelmente sentird enquanto esta sendo limpa e quanto tempo deve levar (3a,
3b). A enfermeira pergunta se Susie tem alguma divida e garante que ela sabe que tudo
o0 que ela quer fazer ou dizer estd bem (4c, 2d). Susie diz "Eu ndo quero saber mais, estou
realmente com medo” (4c, 4d).

A enfermeira sugere a Susie que eles pratiguem em seu cdo de brinquedo primeiro, e
juntos eles limpam o joelho do céo e colocam algumas steristrips. Susie gosta de fazer
isso. A enfermeira reconhece que Susie agora parece resolvida e calma (5d). Ela pergunta
a Susie e seu pai se eles querem fazer mais perguntas sobre o procedimento de Susie (3b).
Ela pergunta ao pai de Susie se ele esta feliz em ficar enquanto o corte de Susie esta sendo
limpo e steristriped (1g, 3d). Ele esta feliz em ficar e quer saber o que pode fazer para
ajudar (1g, 3d). A enfermeira entdo explica que Susie pode achar Util se ela escolher o
que quer fazer para ajudar a ficar quieta e se distrair enquanto sua laceracéo esta sendo
limpa e estistripped (1f, 1g, 2d, 4a, 4c, 4d, 5b). Susie, escolhe que vai encontrar coisas
com o pai em um livro que ela vé (4a, 4c, 4d). A enfermeira concorda com Susie que
alguém vai segurar sua pernasuavemente acima do joelho apenas para ajuda-la a ficar
quieta (1g, 3a, 4a, 4c, 4d, 5b) e pergunta se Susie preferiria que fosse seu pai ou outra
enfermeira (6c¢). Susie diz que quer "papai me abracar e segurar minha perna™ (2d, 4a, 4c,
4d, 5b, 6a, 6d). A enfermeira comeca a limpar a laceragéo e Susie comega a mover a perna
e grita "pare doi", a enfermeira para (2c, 3c, 4g, 5¢, 5e) e verifica com Susie que ela esta
bem e passa novamente pelo que precisa ser feito para ajuda-la através do procedimento
(19, 2a, 3c,, 4a, 4b, 4c, 4d). Susie diz " por favor, faca isso rapidamente " (2c, 2d, 4a, 4c),
a enfermeira verifica com Susie que esta tudo bem para comecar de novo, que ela esta
bem ainda sendo mantida em sua perna por seu pai e tranquiliza-a que ela vai parar se
Susie pedir a ela para (1f, 2a, 2b, 44, 4c, 4g, 6a, 6¢). A enfermeira entéo verifica se vocé
estd pronto? Susie diz" sim" e se concentra nosvideos e fala com seu pai enquanto ele
segura sua perna como Susie concordou (2c, 2d, 4a, 4c, 4d, 4e, 5d). A enfermeira termina
de limpar a laceracdo, enquanto Susie fica quieta e calma e entdo a enfermeira aplica a
cola. Quando o procedimento é concluido, a enfermeira verifica com Susie se ela esta
bem, e diz que ela fez muito bem em ficar quieta e que ela e seu pai formam uma grande
equipe (2c, 3d). A enfermeira conta a Susie e seu pai 0 que ela fez e o que eles precisam
fazer a seguir quando saem do hospital/clinica (3a, 3b, 3d). Ela entdo verifica se Susie e
seu pai tém alguma duavida (2c, 3a, 3b), Susie diz "Eu ndo tenho nada para perguntar”. A
enfermeira sai da sala e anota a conclusdo do procedimento nos registros de salde, que
Susie usou um livro como distracdo que funcionou bem e que ela havia concordado em
que sua perna fosse mantida em apoio pelo pai (7a, 7b)

Estudo de Caso 2
Sem aplicacdo das normas:-

Ashan é um garoto de 10 anos com autismo que tem uma deficiéncia de aprendizagem.
As visitas anteriores ao hospital tém sido desafiadoras para ele, ele tem resistido aos
procedimentos e experimentado contencdo na forma de sua mae e profissionais de saude
que 0 mantiveram contra sua vontade, o que o deixou mais angustiado. Ele tem uma
consulta para fazer um exame de sangue no hospital. A mae de Ashan foi informada que
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ele pode ter tempo extra em sua consulta, mas ele ainda estd com medo do hospital. Ele
tem que esperar sua vez na sala de espera ocupada e ele e sua mée estdo ambos ansiosos.
Quando ele entra na sala, Ashan fica muito agitado e angustiado e sua mae tenta acalma-
lo, tranquilizando-o de que eles podem ir para casa em breve e podem pegar um chocolate
quente. Mamée esta ansiosa para tirar os "sangues" rapidamente para que eles possam
deixar o departamento, pois ela sabe que Ashan vai se estabelecer assim que ele sair do
hospital. O flebotomista tenta tranquilizar Ashan,que sera feito muito rapidamente e que
ele esta bem. A mée de Ashan senta-se em uma cadeira e puxa Ashan suavemente para o
joelho e coloca os bracos em volta do meio para manté-lo parado. Ashan € muito vocal e
continua tentando se mover. O flebotomista pede ajuda e uma enfermeira entra na sala,
cumprimenta a mée de Ashan e comeca a falar calmamente com Ashan dizendo que se
ele puder ficar quieto, acabard logo. Ashan permanece no joelho de sua méae e a
enfermeira ajuda segurando seu brago ainda para o flebotomista, Ashan continua a gritar
" ow, ow doi". O exame de sangue é concluido rapidamente e Ashan é dito "bem-feito™ e
ele imediatamente tenta sair da sala. N&do ha tempo para o flebotomista, enfermeira ou
mée discutir o procedimento, pois Ashan quer sair imediatamente e ir para casa. Ashan e
sua mée saem da sala.

Com a aplicagéo das 'normas baseadas emdireitos':-

Ashan é um garoto de 10 anos com autismo que tem uma deficiéncia de aprendizagem.
As visitas anteriores ao hospital tém sido desafiadoras para ele, ele tem resistido aos
procedimentos e experimentado contencdo na forma de sua mae e profissionais de saide
gue o mantiveram contra sua vontade, o que o deixou mais angustiado. Ele tem uma
consulta para fazer um exame de sangue em uma clinica local. Sua mée discutiu o
procedimento planejado com os funcionarios da clinica e marcou uma consulta dupla e
informou que Ashan requer apoio adicional (2f, 4e, 5a, 5b)*. A mée de Ashan sabe que
as fotos apoiam a compreensdo de Ashan e ela passou um tempo com ele em casa
passando por sua historia social (um livro de imagens do que acontecera quando ele vier
a clinica) (3a, 3b). Como Ashan ja lutou anteriormente, os funcionarios da clinica
concordaram que eles podem fornecer um espaco tranquilo e uma consulta mais longa
para facilitar o procedimento de Ashan sendo concluido dentro de um ambiente positivo
(1f, 1g, 5a, 5b).

Quando Ashan chega a clinica, a enfermeira e flebotomista que Asha viu uma foto em
seu livro, o cumprimenta (2a, 2b) e eles vao para a sala que ele foi mostrado e reconhece
como parte de seu livro de fotos (3a). As luzes sdo escurecidas na sala, pois isso ajuda
Ashan a se sentir menos ansioso (4a, 4c). A historia do livro de imagens inclui alguns dos
brinquedos e distracdes que Ashan escolheu para ajuda-lo enquanto ele esta la fazendo
seu exame de sangue (4a, 4c, 4f). A linha do tempo dentro da histéria permite que Ashan
preveja as coisas que acontecerdo e a enfermeira e a flebotomista discutem cada filme
com ele (2a, 2b, 3a). Ashan quer passar rapidamente para a proxima etapa para que ele
possa chegar ao final, que é o seu deleite favorito de um chocolate quente na cafeteria do
hospital (2c, 3a, 3d). Ashan senta-se em uma cadeira, com sua mae sentada ao seu lado e
Ashan deixa seu tablet eletronico pronto com seu desenho animado favorito tocando
atraveés de seus fones de ouvido (4c, 4f, 5d). O flebotomista e enfermeiro esperam até
ashan parece pronta para o procedimento comecar (2b, 5d), e sua mée indica que agora é
um bom momento para comecar (2f, 4f). Ashan é mantido por sua mée em seu braco, na
posicao que Ashan tem praticado em casa, e isso foi acordado com o pessoal (6a, 6¢, 6d).
Quando Ashan indica que ele estad desconfortavel e ficando chateado, comecando a se
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contorcer e fazer barulhos que sua mée sabe que ele est4 ansioso, a méde de Ashan diz ao
profissional que Ashan estd ficando chateado (2f). O flebotomista interrompe o
procedimento (4g, 5c, 5e) assim que é seguro fazé-lo, e incentiva Ashan a se mover e
ficar confortavel novamente (2b, 3c), com sua mae segurando o braco (6a, 6c¢, 6d). O
flebotomista comeca 0 exame de sangue novamente e, embora Ashan ' puxa para tras'
como a agulha é inserida ele permanece calmo e distraido pelo desenho animado em seu
tablet eletrénico (5d, 6¢). Quando o exame de sangue foi concluido e a imagem antes do
chocolate quente é alcancado, Ashan esta satisfeito e ansioso para sair. Todo mundo sorri
e d& a Ashan o sinal de 'acabado’ em Makaton (lingua de sinais) (2a, 3a). Ele assina de
volta 'adeus'. A enfermeira entdo registra o procedimento nos registros de satde de Ashan
com informagdes sobre a preparacdo, ajustes razoaveis que funcionaram bem e como
Ashan foi mantido em apoio por sua mae (7a, 7b). A mée de Ashan anota em uma folha
de preparacdo do iSupport o que funcionou bem para seu filho desta vez para ajuda-la a
contar essas informacdes aos futuros profissionais envolvidos na conducdo de
procedimentos com Ashan.

*Em alguns contextos clinicos o creme de anestésico local poderia ser enviado com a carta de consulta e
aplicado em casa.

Estudo de Caso 3

Sem aplicacdo dos padrBes: -Nala é uma menina de 4 anos que machucou o pulso e foi
encaminhada para um raio-X de acidente e emergéncia. Ela ndo fez um raio-X antes e
enguanto estava sentada na sala de espera ocupada para seu procedimento ela comeca a
chorar calmamente e dizendo a sua mée e seu pai que ela estd com medo que a maquina
vai 'zap seu brago' braco. A mée e o pai dela dizem que ela precisa ser corajosa e tudo
bem. Quando o radidgrafo chama Nala da sala de espera, ela pergunta quem ela gostaria
com ela enquanto ela tem seu raio-X tirado. Nala escolhe sua mée. Ela também trouxe
seu ursinho favorito com ela e o radiégrafo diz que Teddy pode vir também. Nala esta
muito satisfeita com isso. Seus pais disseram-lhe para ser corajosa, entdo ela calmamente
entra na sala. Quando ela entra na sala, o radiografo pede a mée para confirmar a data de
nascimento de Nala e seu endereco e verifica nala tinha analgesia oral antes de chegar ao
departamento. Quando Nala entra, ela parece preocupada e se apega ao lado de sua mée.
O radiografo pede a Nala para se sentar com sua mde em uma cadeira. O radidgrafo pede
a Nala para escolher qual avental de chumbo sua mée deve usar e Nala escolhe um azul.
O radiografo explica o que vai acontecer e que Nala precisa ficar realmente parada
enquanto a foto estd sendo tirada. Nala senta-se calmamente no joelho de sua mae e
estremece enquanto o radiografo posiciona seu braco. Ela chora silenciosamente
enquanto a maquina se move em sua direcéo e ela se contorce no joelho de sua mée e diz
"isso vai me matar". Sua mée diz a Nala que ela precisa ser corajosa e quieta e que s0 vai
levar um minuto e depois se volta para o radiografo para dizer que sua filha é sempre um
pouco dramética. A mée coloca os bragos ao redor do meio de Nala para manté-la parada
e o radiografo diz a Nala que a maquina ndo vai acerta-la. O radiografo vai atras da tela
e tira a foto, Nala consegue manter o bragco parado, mas estd chorando muito e esta
dizendo "d6i muito, vocé pode parar?”. O radiografo diz a Nala por tras da tela que eles
estdo quase prontos, fique quieto e a foto do raio-x € tirada. Nala recebe um adesivo
quando sai da sala.

Com a aplicagéo dos 'padrées baseados em direitos:-
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Nala € uma menina de 4 anos que machucou o pulso e foi encaminhada para um raio X
por acidente e emergéncia. Ela ndo fez um raio-X antes e enquanto estava sentada na sala
de espera ocupada para seu procedimento ela comeca a chorar calmamente e dizendo a
sua mae e seu pai que ela esta com medo que a maquina vai 'zap seu braco' braco. A mae
e o pai dela dizem que ela precisa ser corajosa e tudo bem. O radidgrafo chama Nala da
sala de espera e se abaixa para dizer ola enquanto Nala caminha lentamente até ela (2a).

A radidgrafa se apresenta (2a) e pergunta a Nala quem ela gostaria de vir com ela
enquanto ela tem seu raio-X tirado (4a, 4d). Nala escolhe sua mée (2c, 4a). O radiégrafo
pede a Nala e sua mde para segui-la até o quarto para que ela possa tirar uma foto do
braco dolorido de Nala. Seus pais disseram a ela para ser corajosa, entdo Nala entra
calmamente na sala. Quando Nala entra, ela parece preocupada e se apega ao lado de sua
mde. A radiografa pede a Nala para se sentar com sua mae em uma cadeira e olhando para
o ursinho de peltcia de Nala, ela se abaixa para perguntar a Nala quem ela trouxe com
ela hoje (2a, 2b, 2c¢). Nala faz uma pausa e diz silenciosamente que seu urso é chamado
de "Sr. Urso", o radiografo diz ola ao Sr. Urso e pergunta se Nala e o Sr. Bear ja fizeram
um raio-X antes (2b, 2c, 2d, 4e). Nala diz "nd0". A radiografa senta-se ao lado de Nala e
pergunta se ela sabe quando é seu aniversario, Nala ndo tem certeza e olha para sua mée
que responde a pergunta para ela, bem como confirmando seu endereco (1g, 2b, 3c). O
radidgrafo verifica com a méde de Nala que Nala teve alguma analgesia antes de ser
enviada para o departamento e pergunta a Nala como seu braco esta se sentindo agora,
Nala diz que "esta se sentindo um pouco melhor" (2c, 3c). O radiografo explica a Nala
que ela precisa tirar uma foto de seu braco dolorido e que a maquina se moveréa para tirar
a foto. Ela explica que havera uma luz, mas a camera especial ndo tocara em seu braco
(3a, 3b). A radidgrafa entdo verifica com a mée de Nala se ela pode estar gravida, o que
ela ndo esta, entdo a radiografa diz a Nala que sua mée tera que colocar um casaco especial
(3a) e pede a Nala para escolher a cor do vestido de chumbo que sua mée deve usar (4a,
4c). O radidgrafo explica a Nala que ela precisa ficar bem quieta, caso contrario, a foto
tirada sera embacada (3a). Nala tem a opcao de sentar-se na cadeira sozinha ou sentar-se
no joelho de sua mée (4a, 4b, 4c, 4d). Ela escolhe sentar-se no joelho da mée e o
radiografo comeca a se preparar para o exame. Mover o tubo de raio-x € barulhento e
Nala comeca a ficar assustada, especialmente quando o radidgrafo pergunta se ela pode
tocar seu braco dolorido. Nala se afasta e comeca a chorar e se contorcer e grita "Eu ndo
quero, ele vai me zap " (2¢). O radidgrafo para de mover a maquina de raio-x e da a Nala
alguns momentos para acariciar sua mae (4g, 5c, 5d). O radidgrafo reconhece a Nala que
esta tudo bem se sentir um pouco preocupado, pois ela ndo teve um raio-x antes e que a
maquina soa um pouco barulhento (2b, 3c). Ela entdo calmamente pergunta a Nala se eles
devem tirar uma foto do Sr. Urso primeiro para que Nala possa ver como é fazer um raio-
X (3a, 3b). Com a ajuda de Nala, o radiografo se prepara para tirar uma foto de pellcia,
certificando-se de que ele esta sentado bem e ainda com o braco para fora (3a, 3b). O
radidgrafo mostra o tubo de raio-x se movendo e como ele ndo toca o Sr. Urso (3a,3d).
Todos eles andam atras da tela equivalente de chumbo e o radidgrafo finge tirar uma foto
de raio-X. Nala é confortada que a maquina 't ' zap 'teddy (3a, 2b).

Nala volta para sentar-se no joelho de sua mae com o Sr. Urso, mas ela ainda esta muito
nervosa sobre o radidgrafo tocar seu braco e puxa-lo para longe quando o radidgrafo
estende a mao para posicionar seu brago. O radiografo faz uma pausa (2c,3a, 4d, 5c, 5e).
A mae de Nala diz a filha que a foto precisa ser tirada e que a senhora ja passou muito
tempo com ela. O radiégrafo diz a méae que esta tudo bem, é importante que Nala esteja
feliz por ter seu raio-X tirado (le, 2c, 2f, 3c, 4f, 4g,, 5a, 5¢c, 5d). A radiografa entéo
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explica que ela 'realmente ndo precisa tocar o brago se Nala pode ajudar movendo seu
braco ela mesma (2b, 2e, 3b, 4a,). O radiografo mostra a Nala o que ela precisa fazer com
0 brago e Nala € capaz de alcan¢é-lo na posicéo correta (posterior-anterior (PA)) (3a, 3b).
O radidgrafo pede a Nala para manter o braco parado por um minuto enquanto ela tira a
foto e lembra Nala que a mé&quina vai se mover, assim como fez com o Sr. Urso (3b). Um
pulso de pa diagndstico é alcancado, mas uma fratura é notada pelo radidgrafo que tornara
dificil e doloroso para Nala transformar seu pulso na posicdo lateral. O radiografo toma
a decisao de modificar sua técnica para um feixe horizontal lateral, pois isso S0 exige que
Nala permaneca na posigdo pa (5a). O radidgrafo deixa Nala e sua mée saberem que a
imagem € boa e que ela sé precisa tirar mais uma foto de raio-x, mas que Nala ndo precisa
se mover (4b, 4d). O radidgrafo diz a Nala que ela esta fazendo muito bem para ficar
parada como uma estatua. Embora ndo seja tdo bem-sucedida quanto um verdadeiro
lateral, a imagem produzida é um diagnostico para a lesdo de Nala. Uma vez que ambas
as imagens sdo concluidas, o radidgrafo diz a Nala como ela era incrivel para ficar parada
mesmo que ela estava um pouco assustada e oferece-lhe uma escolha de adesivos para
elae parao Sr. Urso. O radidgrafo anota no sistema de satde a concluséo do procedimento
e 0 que ajudou Nala a lidar com seu procedimento (7a).

Estudo de Caso 4
Sem aplicacdo das normas:-

Miguel é um bebé de 11 semanas que tem alta temperatura, ma alimentacdo, vémitos e
letargia. A mae dele o levou ao departamento de emergéncia. Ele é atendido por um
médico que estad preocupado que ele possa ter sepse e/ou meningite. Esta decidido que ele
deve fazer exames de sangue e uma puncdo lombar o mais rapido possivel, seguido de
antibioticos intravenosos. O médico sugere que seria melhor se sua mée saisse da sala,
pois é provavel que Miguel fique chateado durante os procedimentos. Antes que a mae
de Miguel deixe 0 médico ganha consentimento verbal para que os procedimentos vao
em frente. A méde de Miguel deixa Miguel aos cuidados do médico (que realizara os
procedimentos) e de duas enfermeiras. Uma das enfermeiras posiciona Miguel enquanto
a outra enfermeira e 0 médico preparam o equipamento. Uma enfermeira mantém Miguel
na posicao correta para uma puncao lombar enquanto o médico e a segunda enfermeira
realizam a puncdo lombar e, em seguida, 0os exames de sangue. A sala é barulhento
durante o procedimento com muita conversa. Miguel estd muito chateado durante o
procedimento. Quando o procedimento termina, a enfermeira que segurou Miguel o pega
e 0 abraca. Sua mée é convidada de volta para a sala e o abraca para conforta-lo ainda
mais. A méde de Miguel é convidada a esperar na sala enquanto suas amostras sdo
processadas.

Com a aplicagéo dos 'padrées baseados em direitos:-

Miguel é um bebé de 11 semanas que tem alta temperatura, ma alimentacdo, vémitos e
letargia. A mae dele o levou ao departamento de emergéncia. Ele é atendido por um
médico que esta preocupado que ele possa ter sepse e/ou meningite. Esta decidido que ele
deve fazer exames de sangue e uma puncdo lombar o mais rapido possivel, seguido de
antibidticos intravenosos. O médico explica o que 0s procedimentos envolverdo e por que
eles sdo necessarios, explica que Miguel provavelmente ficara chateado e pergunta se a
maée se sente capaz de ficar com o bebé durante os procedimentos, pois isso poderia ajuda-
lo (3d, 2f, 41, 5a, 5b, 5d). O médico da a méae tempo para considerar as informacoes e se
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ela se sente capaz de ficar com o filho ou prefere sair do quarto durante os procedimentos.
Apbs alguns minutos, a mae de Miguel da consentimento informado para que Miguel se
submeta a esses procedimentos. A mée de Miguel opta por ficar no cubiculo, mas diz ao
médico que nao quer ver nenhum dos equipamentos (4f). Ha um médico (que realizaré os
procedimentos) e duas enfermeiras na sala. A mée de Miguel abraga o filho enquanto o
equipamento esta preparado.

Uma das enfermeiras fica com a mée do Miguel para oferecer apoio (enfermeira de
apoio). A outra enfermeira e 0 médico preparam o equipamento. A enfermeira de apoio
verifica se Miguel teve sacarose administrada, o anestésico local é aplicado e a analgesia
oral apropriada foi administrada (1b, 1f, 4f). O enfermeiro de apoio mantém Miguel na
posicdo correta para uma puncdo lombar enquanto o médico e o enfermeiro do
procedimento realizam a puncdo lombar (6b), Miguel esté gritando alto. A enfermeira de
apoio diz a mée de Miguel que ela estd indo muito bem e sua mée continua calma e
continua conversando com Miguel com uma voz calma (5d). A posicao de Miguel € entdo
alterada pela enfermeira de apoio que o estd segurando para facilitar a insercdo de um
cateter intravenoso, fazer exames de sangue e para o enfermeiro do procedimento
administrar os antibioticos intravenosos que foram prescritos (1b, 1f, 6b). Ao completar
os procedimentos, a enfermeira de apoio incentiva a méde de Miguel a pega-lo e acaricia-
lo. Como ele é muito pobre para se alimentar, a mée de Miguel é encorajada a continuar
a acaricia-lo pele a pele e oferecer sucgdo ndo nutritiva* (5d). O médico e o enfermeiro
de apoio dao feedback a mde de Miguel sobre o0 que vai acontecer agora enquanto
aguardam os resultados dos exames(3d). A enfermeira de apoio da tempo para a mae de
Miguel falar através do procedimento, a mée de Miguel diz que foi perturbador ver o filho
chorar tanto, mas ela esté feliz por ter ficado com ele (6¢€). O médico faz uma entrada nos
prontuérios de Miguel explicando claramente as indicacdes para o procedimento, como
esse procedimento foi realizado, o que foi explicado a mée e quais sdo 0s resultados do
procedimento. A enfermeira de apoio faz uma entrada nos registros de satde de Miguel
explicando por que um porédo de contengdo foi necessario, como isso foi realizado, qual
foi o resultado disso e qual o papel que a mae de Miguel teve durante o procedimento (7a,
7b). O médico e as enfermeiras perguntam a mae de Miguel se ela tem mais perguntas e
uma vez respondidas elas saem do cubiculo (3d). Miguel é entdo internado no hospital
com sua mée.

*Sugacdo ndo nutritiva é onde um bebé é uma droga sem receber qualquer nutricdo, por exemplo, em um
boneco/chupeta, polegar ou dedo limpo (luva).
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Anexo 1 - Instrumento de Coleta de dados Crianca

O paisem que vivo é ( ) Brasil ( ).....

Onde vocé primeiro encontrou/viu/ouviu sobre os padrées baseados em direitos para
criancas submetidas a procedimentos clinicos?

Pode nos dizer o que pensa sobre as diferentes partes dos padrdes baseados em direitos?
(Muito bom, Bom, N&o ¢ bom, Ndo é bom em tudo, Né&o seli

As normas baseadas em direitos para criancas tém 7 se¢des principais.
A proxima parte da pesquisa vai perguntar o que vocé pensa sobre essas diferentes secoes
e se precisamos mudar alguma coisa para torna-las melhores.
No geral, acho que a se¢do ""Comunicar comigo'" €:
N&o é nada bom muito bom.
Acho que algo dentro da se¢do ""*Comunicar comigo" precisa mudar.

Sim

Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a se¢do "Tomar decisfes e escolhas comigo" é...
N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da se¢édo "Tomar as decisdes e escolhas comigo” precisa mudar.
Sim
Né&o
Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a se¢do "Compartilhar informag6es comigo e me ajudar a me preparar"
é:
Né&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da secdo "Compartilhar informagdes comigo e me ajudar a me
preparar" precisa mudar.

Sim

Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor
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No geral, acho que a secédo "Agindo de uma forma onde meu bem-estar vem em primeiro
lugar" é:
N&o é nada bom, muito bom.

Eu acho que algo dentro da Atuacdo de uma forma onde meu bem-estar vem em primeiro
lugar' se¢do precisa mudar.

Sim

Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a se¢do "Me segurando™ é:

Né&o é nada bom, muito bom.
Acho que algo dentro da se¢do Holding Me precisa mudar.

Sim

Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a se¢do "Documentando meu procedimento™ é:
N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da se¢do documentando meu procedimento precisa mudar.
Sim
Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, vocé acha que as normas baseadas em direitos para criangas e jovens submetidos
a procedimentos clinicos ajudardo as criancas a ter melhores experiéncias quando tiverem
um procedimento?

Sim

Né&o

N&o sei

se voceé respondeu 'Nao' vocé poderia nos dizer por que

Por favor, use a caixa abaixo para nos dizer qualquer outra coisa que vocé acha que é
importante sobre as normas baseadas em direitos para criangas submetidas a
procedimentos

Obrigado por participar da pesquisa e compartilhar suas opinides. Clique na caixa abaixo
para sair/terminar a pesquisa. Se vocé esta preocupado com qualquer coisa ligada a esses
padroes, entdo, por favor, fale com sua mée/pai ou cuidador ou outro adulto em quem
vocé confia. Talvez queira falar com seu médico ou enfermeira.
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Anexo 2 - Instrumento Coleta de dados pais

O paisem que vivo é ( ) Brasil ( ).......

Onde vocé encontrou/ouviu as normas baseadas em direitos para criancas submetidas a
procedimentos clinicos?

As perguntas restantes séo as mesmas do instrumento infantil.
As normas baseadas em direitos para criangas tém 7 sec¢des principais.
A prdéxima parte da pesquisa vai perguntar o que vocé pensa sobre essas diferentes secdes
e se precisamos mudar alguma coisa para torna-las melhores.
No geral, acho que a se¢do ""Comunicar comigo™ é:
N&o é nada bom muito bom.
Acho que algo dentro da se¢édo ""*Comunicar comigo" precisa mudar.
Sim
Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a secdo "Tomar decisdes e escolhas comigo" é...
N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da secdo "Tomar as decisfes e escolhas comigo" precisa mudar.
Sim
Né&o
Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a se¢do "Compartilhar informag6es comigo e me ajudar a me preparar™
é:
Né&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da secdo "Compartilhar informagdes comigo e me ajudar a me
preparar" precisa mudar.

Sim

Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor
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No geral, acho que a se¢éo "Agindo de uma forma onde meu bem-estar vem em primeiro
lugar” é:
N&o é nada bom, muito bom.

Eu acho que algo dentro da Atuacdo de uma forma onde meu bem-estar vem em primeiro
lugar' secéo precisa mudar.

Sim

Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a se¢do "Me segurando™ €:

N&o é nada bom, muito bom.
Acho que algo dentro da secdo Holding Me precisa mudar.

Sim

Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a se¢do "Documentando meu procedimento™ é:
Né&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da se¢do documentando meu procedimento precisa mudar.
Sim
Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, vocé acha que as normas baseadas em direitos para criancas e jovens submetidos
a procedimentos clinicos ajudardo as criancas a ter melhores experiéncias quando tiverem
um procedimento?

Sim

Né&o

N&o sei

se voceé respondeu 'Nao' vocé poderia nos dizer por que

Obrigado por participar da pesquisa e compartilhar suas opinides. Clique na caixa de
pesquisa exit/end para sair da pesquisa. Se vocé esta preocupado com qualquer coisa
ligada a esses padrdes, entdo, por favor, fale com alguém em quem confie. Vocé pode
querer falar com o seu médico (GP) ou enfermeira.

Sair/terminar a pesquisa
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Anexo 3 - Instrumento Coleta de dados profissionais da saude

Por favor, diga-nos qual é o sua funcéo/atuagéo profissional.

Por favor, diga-nos em que pais vocé trabalha ( ) Brasil () .......

Onde vocé acessou/encontrou/viu ou ouviu sobre as normas baseadas em direitos para
criangas submetidas a procedimentos clinicos?

Pode nos dizer o que pensa sobre as diferentes partes dos padrdes baseados em direitos?
(as diferentes partes estdo listadas abaixo e cada parte pode ser examinada na pagina web)

As normas baseadas em direitos para criancas tém 7 secdes principais. A proxima parte
da pesquisa vai perguntar o que vocé pensa sobre essas diferentes se¢des e se precisamos
mudar alguma coisa para torna-las melhores.

No geral, acho que a Secéo 1 é...
N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da Secdo 1 precisa mudar.

Sim

Né&o
Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a Secdo 2 é...
N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da Secdo 2 precisa mudar.

Sim

Né&o
Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a Secdo 3 é...
Né&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da Secdo 3 precisa mudar.
Sim
Né&o

Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a Secdo 4 é...

N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da Secéo 4 precisa mudar.
Sim
Né&o
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Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a Secéo 5 é...
N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da Sec¢éo 5 precisa mudar.

Sim

Né&o
Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a Secdo 6 é...
Né&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da Secdo 6 precisa mudar.

Sim

Né&o
Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, acho que a Secéo 7 é...
N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da Secéo 7 precisa mudar.

Sim

Né&o
Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

No geral, vocé acha que as normas baseadas em direitos para criangas e jovens submetidos
a procedimentos clinicos ajudaréo as criancas a ter melhores experiéncias quando tiverem
um procedimento?

Sim

Né&o

N&o sei

Se vocé respondeu nao, vocé poderia nos dizer por que

Por favor, use a caixa abaixo para nos dizer qualquer outra coisa que vocé acha que é
importante sobre os padrdes baseados em direitos para criangas submetidas a

procedimentos.

Obrigado por compartilhar suas opinides nesta pesquisa, nds realmente apreciamos o seu
tempo. Cligue na caixa para terminar/sair da pesquisa.
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Anexo 4 - Pesquisa pai/cuidador

Eu li as informag0es sobre o estudo e entendo o que participar envolve
Aceito

O paisem que vivo é ( ) Brasil ( ).......

Onde vocé encontrou/ouviu as normas baseadas em direitos para criancas submetidas a
procedimentos clinicos?

As perguntas restantes sdo as mesmas da pesquisa infantil, por isso ndo é necessaria
mais traducao aqui.

Obrigado por participar da pesquisa e compartilhar suas opinides. Clique na caixa de
pesquisa exit/end para sair da pesquisa. Se vocé estd preocupado com qualquer coisa
ligada a esses padroes, entdo, por favor, fale com alguém em quem confie. Vocé pode
querer falar com o seu médico (GP) ou enfermeira.

Sair/terminar a pesquisa
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Anexo 5 - Pesquisa Profissional

* Eu li as informacgdes sobre o estudo e entendo o que participar envolve
Aceito

Por favor, diga-nos qual é o seu papel.
Por favor, diga-nos em que pais vocé trabalha ( ) Brasil () .......

Onde vocé acessou/encontrou/viu ou ouviu sobre as normas baseadas em direitos para
criangas submetidas a procedimentos clinicos?

Pode nos dizer o que pensa sobre as diferentes partes dos padrdes baseados em direitos?
(as diferentes partes estdo listadas abaixo e cada parte pode ser examinada na pagina web)

As normas baseadas em direitos para criancas tém 7 secdes principais. A proxima parte
da pesquisa vai perguntar o que vocé pensa sobre essas diferentes se¢des e se precisamos
mudar alguma coisa para torna-las melhores.

No geral, acho que a Secéo 1 é...
N&o é nada bom, muito bom.

Acho que algo dentro da Secdo 1 precisa mudar.

Sim

Né&o
Se vocé respondeu "sim", por favor, diga-nos o que precisa mudar e como poderiamos
fazer isso melhor

Secdo 2
Secdo 3
Secéo 4
Secdo 5
Secdo 6
Secdo 7

No geral, vocé acha que as normas baseadas em direitos para criangas e jovens submetidos
a procedimentos clinicos ajudardo as criancas a ter melhores experiéncias quando tiverem
um procedimento?

Sim

Né&o

N&o sei

Se vocé respondeu ndo, vocé poderia nos dizer por que

Por favor, use a caixa abaixo para nos dizer qualquer outra coisa que vocé acha que é
importante sobre os padrdes baseados em direitos para criangas submetidas a

procedimentos.

Obrigado por compartilhar suas opinides nesta pesquisa, nds realmente apreciamos o seu
tempo. Cligue na caixa para terminar/sair da pesquisa.
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Apéndice 1 - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)

CRIANCAS de 7 a 15 anos -RESOLUCAOQ 466/2012

Oi! Somos enfermeiras e cuidamos de criangas. Eu sou a
Gostaria de convidar vocé para participar de uma pesquisa que tem esse nome Padroes
baseados em direitos para criancas submetidas a procedimentos clinicos: uma
declaracao de boas praticas colaborativas internacionais, vocé esta sendo convidado
pois € uma crianga que esta fazendo ou ja fez um procedimento clinico.

O que esta pesquisa estd fazendo? - Esta pesquisa estd pedindo que vocé

compartilhe suas ideias sobre as normas baseadas nos direitos das crian¢as submetidas a
procedimentos clinicos (dé uma olhada em nossa pagina da internet para saber mais sobre
esses  procedimentos). https://www.edgehill.ac.uk/health/research/rights-based-
standards-for-children-undergoing-clinical-procedures/

- Queremos saber se algo precisa ser mudado para melhorar esses procedimentos

Por que me convidaram para participar? - Estamos pedindo sua participacao
porque achamos que vocé pode nos contar suas ideias sobre as normas baseados nos
direitos da crianca. Sua mée/pai/responsavel disse que vocé pode participar.

O que acontecerd comigo se disser que sim, quero participar? - VVocé vai responder
algumas perguntas em um questionario sobre as diferentes partes das normas. A pesquisa
leva cerca de 10-15 minutos para ser preenchida, dependendo do quanto vocé quiser
contar. Vocé nédo tem que responder nenhuma pergunta que ndo queira e pode parar de
participar a qualquer momento. Nao vamos pedir nenhuma informacéo que possa mostrar
quem vocé é. Por favor, ndo cologue nenhuma informacéo pessoal que possa mostrar sua
identidade.

- Se voce clicar em “concluido”, no final da pesquisa, s6 significa que vocé esta
satisfeito e que podemos usar suas respostas como parte do projeto. Como a pesquisa €
andnima, depois de clicar em "Concluido", vocé ndo podera tirar suas respostas de volta.

Eu tenho que participar? - N&o, vocé ndo precisa participar! Vocé decide se quer
participar ou ndo. Ninguém ficaré bravo se vocé ndo quiser participar.

Alguém mais vai saber que estou participando? - Sua mée/pai/responsavel sabera
que vocé esta participando. Nés vamos ver as respostas, mas sem saber que elas sdo as
suas.

Quais sdo as coisas boas e ruins em participar? - Uma coisa boa que achamos é
que vocé vai gostar de participar. Nés ndo achamos que tem algo de ruim. Pode levar um
tempinho para responder, mas se quiser parar a qualquer momento vocé pode.

E se eu tiver alguma duvida? - Se vocé tiver alguma ddvida sobre o projeto, pode
pedir para seu pai/mae/responsavel para entrar em contato com Marla em
marla.avila@unesp.br. Ela € a coordenadora dessa pesquisa.

Este documento tem o nome de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
sera feito em 2 vias de iguais. Um documento sera entregue a vocé e 0 a outro sera
guardado pelos pesquisadores por um periodo de 5 anos ap6s o término da pesquisa.

Qualquer duvida adicional o seu responsavel podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa através dos telefones (14) 3880-1608 ou 3880-1609 que
funciona de 22 a 62 feira das 8.00 as 12.00 e das 13.30 as 17 horas, na Chécara Butignolli



https://www.edgehill.ac.uk/health/research/rights-based-standards-for-children-undergoing-clinical-procedures/
https://www.edgehill.ac.uk/health/research/rights-based-standards-for-children-undergoing-clinical-procedures/
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s/n° em Rubido Junior — Botucatu - S&o Paulo. Os dados de localizagdo dos pesquisadores
estdo abaixo descritos.

Apobs terem sido sanadas todas minhas ddvidas a respeito deste estudo,
CONCORDO em participar de forma voluntaria, estando ciente que todos os meus dados
estardo resguardados através do sigilo que os pesquisadores se comprometeram. Estou
ciente que os resultados desse estudo poderdo ser publicados e revistas cientificas.

Botucatu, [/

Pesquisador Participante da Pesquisa — polegar

Marla Andréia Garcia de Avila
Coordenadora do Projeto

Damido Pinheiro Machado, 751 ap. 13
Botucatu — Sao Paulo

14 997353919

Graziela Maria Ferraz de Almeida
José Benedito Nogueira, 500 Casa 09
Botucatu-SP

14 996268984
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Apéndice 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE) — Pais / Responsaveis / Cuidador

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa intitulada Padrdes
baseados em direitos para criancas submetidas a procedimentos clinicos: uma
declaracdo de boas praticas colaborativas internacionais, que esta sendo realizado
pela professora Marla Avila e pela doutoranda Graziela Maria Ferraz de Almeida.

Vocé esta sendo convidado para participar de um projeto de pesquisa. Antes de
decidir se vocé se sente a vontade para participar, e se gostaria que seu filho(a)
participasse, € importante que vocé entenda por que o projeto esta sendo feito e qual sera
sua participacdo. Por favor, reserve um tempo para ler este informativo e decidir se vocé
gostaria ou nao de participar e converse a respeito com outras pessoas, Se quiser.
Pergunte-nos se algo néo estiver claro ou se vocé gostaria de mais informacdes.

Qual é o objetivo do projeto? Estamos convidando vocé a compartilhar suas
opinides sobre as hormas para nos ajudar a descobrir se elas sdo Uteis para criancas, pais
e profissionais e se ha algo que precisamos mudar. Gostariamos de ouvir criangas de 7 a
15 anos, pais/responsaveis e profissionais. Seu filho ndo precisa ser submetido a nenhum
procedimento clinico para poder participar.

Por que fomos convidados a participar? Gostariamos de ter certeza de que as
normas sao Uteis para o atendimento das criancas, pais/responsaveis e profissionais.
Assim, estamos pedindo sua participacdo para nos ajudar a ver o que vocés pensam sobre
0 assunto e se algo precisa ser mudado.

Eu e meu filho precisamos participar? Ndo. Vocé decide se vocé e seu filho(a)
participardo ou ndo. Vocés podem participar separadamente. Se seu filho(a) quiser
compartilhar suas opinides, pediremos apenas que vocé selecione uma op¢ao no inicio do
questionario, para dizer que vocé deu permissdo a ele antes de comecar a responder as
perguntas.

O que vai acontecer se eu participar? Pediremos que vocé leia as normas e nos
conte 0 que pensa através de um instrumento online. VVocé levara cerca de 10 a 15 minutos
para ser respondido, dependendo do quanto vocé quer nos contar. Vocé ndo precisa
responder a nenhuma pergunta que ndo queira, e pode deixar de participar a qualquer
momento. Ndo pediremos nenhuma informacéo que identifique quem vocé €. Por favor,
néo coloque nenhuma informacéo pessoal sua, que possa revelar sua identidade.

Se vocé clicar em “concluir” no final do questionario, significa que esta satisfeito
em usarmos suas respostas como parte do projeto. Como a pesquisa € andnima, assim que
vocé clicar em “concluir”, as informacgdes que vocé inseriu serdo processadas, e ndo
poderdo ser excluidas.

Existem possiveis desvantagens ou riscos em participar? Esperamos que a
participacdo nao envolva nenhum risco para vocé ou seu filho(a). Algumas das perguntas
podem ser desconfortaveis, ja que podem se relacionar com lembrancas de procedimentos
clinicos anteriores. Vocé ndo precisa responder nenhuma pergunta que ndo queira, e ao
final do questionario ha algumas sugestdes de locais que podem oferecer suporte para
vocés, vocé pode pular direto se quiser. Como ndo podemos identificar quem respondeu
cada questionario, ndo poderemos oferecer ajuda ou suporte individual.

Quais sdo 0s possiveis beneficios em participar da pesquisa? Esperamos que, com
esta pesquisa, nos ajude a desenvolver ainda mais as normas baseadas nos direitos das
criangas, fazendo a diferenca para as criancas que passam por um procedimento clinico.

O que vai acontecer com 0s resultados da pesquisa? A equipe de pesquisa
compartilhara os resultados através de artigos cientificos e apresentagdes, e trabalharemos
com pais e criangas para escrever um resumo dos principais achados, que serd postado
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em nossa pagina da internet. O trabalho final sera compartilhado com organizagdes pelo
mundo.

E se eu tiver uma duvida, preocupacdo ou algo der errado? Se vocé tiver alguma davida
ou preocupacao sobre qualquer parte deste projeto, entre em contato com a Coordenadora
do Projeto, Professora Marla Avila (marla.avila@unesp.br).

O registro deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi elaborado
em duas vias de igual teor, o qual uma via sera enviada ao (&) Senhor via e-mail (a) e a
outra via sera arquivada e mantida pelos pesquisadores por um periodo de 5 anos apos o
término da pesquisa. Qualquer duvida adicional vocé podera entrar em contrato com o
Comité de Etica em Pesquisa desta Instituicdo através dos telefones (14) 3880-1608 ou
3880-1609 que funciona de 22 a 62 feira das 8:00h as 11:30h e das 14:00h as 17:00h, na
Chacara Butignolli s/n°, Distrito de Rubido Junior, Botucatu/SP. Os dados de localizacdo
dos pesquisadores estdo descritos ao final deste Termo.

Apbs terem sido sanadas todas minhas dividas a respeito deste estudo,
CONCORDO EM PARTICIPAR( )OU NAO CONCORDO EM PARTICIPAR
() deforma voluntaria, estando ciente que todos os meus dados estarao resguardados
através do sigilo que os pesquisadores se comprometeram. Estou ciente que os resultados
desse estudo poderdo ser publicados em revistas cientificas sem, no entanto, que minha
identidade seja revelada.

Botucatu, [

Pesquisador Participante da Pesquisa — polegar

Marla Andreéia Garcia de Avila
Coordenadora do Projeto

Damido Pinheiro Machado, 751 ap. 13
Botucatu — Séo Paulo

14 997353919

Graziela Maria Ferraz de Almeida
José Benedito Nogueira, 500 Casa 09
Botucatu-SP

14 996268984
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Apéndice 3- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)
Profissional da Saude / Outros profissionais

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa intitulada Padrdes
baseados em direitos para criancas submetidas a procedimentos clinicos: uma
declaracdo de boas praticas colaborativas internacionais, que esta sendo realizado
pela professora Marla Avila e pela doutoranda Graziela Maria Ferraz de Almeida.

Vocé esta sendo convidado para participar de um projeto de pesquisa. Antes de
decidir se vocé se sente a vontade em participar, é importante que vocé entenda por que
0 projeto esta sendo feito e qual sera sua participacdo. Por favor, reserve um tempo para
ler este folheto informativo e decidir se vocé gostaria ou ndo de participar e discutir a
respeito com outras pessoas, se desejar. Pergunte-nos se ha algo que néo esta claro ou se
VOCé gostaria de mais informagdes.

Qual é o objetivo do projeto? Estamos convidando vocé a compartilhar suas

opinides sobre as normas para nos ajudar a descobrir se elas sdo Uteis para criancas, pais
e profissionais e se ha algo que precisamos mudar. Gostariamos de ouvir criancas de 7 a
15 anos de idade, pais/responsaveis e profissionais.

Por que fomos convidados a participar? Gostariamos de ter certeza de que as
normas sao Uteis para o atendimento das criancas, pais/responsaveis e profissionais.
Assim, estamos pedindo sua participacdo para nos ajudar a ver o que vocés pensam sobre
0 assunto e se algo precisa ser mudado.

Eu tenho que participar? N&do. Vocé decide se participara ou néo.

O que vai acontecer se eu participar? Pediremos que vocé leia as normas e nos
conte o que pensa em um breve questionario online. VVocé levara cerca de 10 a 15 minutos
para preencher a pesquisa, dependendo do quanto vocé deseja nos dizer. Vocé ndo precisa
responder a nenhuma pergunta que ndo queira, € pode deixar de participar a qualquer
momento. N6s ndo pediremos nenhuma informacdo que identifique quem vocé é. Por
favor, ndo cologue nenhuma informacdo pessoal sua, que possa revelar sua identidade.
Se vocé clicar em ‘concluido’ no final do questionario, significa que esta satisfeito em
usarmos suas respostas como parte do projeto. Como a pesquisa € anénima, assim que
vocé clicar em “concluir”, as informagdes que voc€ inseriu serdo processadas, € nao
poderdo ser excluidas.

Existem possiveis desvantagens ou riscos em participar? Esperamos que a
participacdo ndo envolva riscos para vocé. Algumas das perguntas podem ser
desconfortaveis, pois elas podem leva-lo a relembrar um procedimento que esteve
envolvido. Vocé ndo precisa responder nenhuma pergunta que ndo queira. Como ndo é
possivel identificar quem respondeu cada questionario, nds ndo poderemos oferecer ajuda
ou suporte individual.

Quais sdo 0s possiveis beneficios em participar da pesquisa? Esperamos que, com
esta pesquisa, nos ajude a desenvolver ainda mais as normas baseadas nos direitos das
criancas, fazendo a diferenca para as criangas que passam por um procedimento clinico.

O que vai acontecer com 0s resultados da pesquisa? A equipe de pesquisa
compartilhara os resultados através de artigos cientificos e apresentacdes, e trabalharemos
com pais e criancas para escrever um resumo dos principais achados, que serd postado
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em nossa pagina da internet. O trabalho final sera compartilhado com organizacdes pelo
mundo.

E se eu tiver uma duvida, preocupacdo ou algo der errado? Se vocé tiver alguma davida
ou preocupacdo sobre qualquer parte deste projeto, entre em contato com a Coordenadora
do Projeto, Professora Marla Avila (marla.avila@unesp.br).

O registro deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi elaborado
em duas vias de igual teor, o qual uma via sera enviada ao (&) Senhor via e-mail (a) e a
outra via sera arquivada e mantida pelos pesquisadores por um periodo de 5 anos apos o
término da pesquisa. Qualquer duvida adicional vocé podera entrar em contrato com o
Comité de Etica em Pesquisa desta Instituico através dos telefones (14) 3880-1608 ou
3880-1609 que funciona de 22 a 62 feira das 8:00h as 11:30h e das 14:00h as 17:00h, na
Chacara Butignolli s/n°, Distrito de Rubido Janior, Botucatu/SP. Os dados de localizacédo
dos pesquisadores estdo descritos ao final deste Termo.

Apbs terem sido sanadas todas minhas davidas a respeito deste estudo,
CONCORDO EM PARTICIPAR( )OU NAO CONCORDO EM PARTICIPAR
() deforma voluntaria, estando ciente que todos os meus dados estardo resguardados
através do sigilo que os pesquisadores se comprometeram. Estou ciente que o0s resultados
desse estudo poderdo ser publicados em revistas cientificas sem, no entanto, que minha
identidade seja revelada.

Botucatu, [

Pesquisador Participante da Pesquisa — polegar

Marla Andreéia Garcia de Avila
Coordenadora do Projeto

Damido Pinheiro Machado, 751 ap. 13
Botucatu — Séo Paulo

14 997353919

Graziela Maria Ferraz de Almeida
José Benedito Nogueira, 500 Casa 09
Botucatu-SP

14 996268984



