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RESUMO

A displasia broncopulmonar (DBP) representa a forma mais comum de doenca
pulmonar crénica do lactente, é ocasionada por alteragdes no desenvolvimento
vascular e pulmonar, e acomete recém-nascidos prematuros de muito baixo peso ao
nascer e principalmente os de extremo baixo peso ao nascer. Hiper-reatividade
brénquica (HRB) constitui achado comum em prematuros. Diante da ocorréncia de
HRB em parcela significativa de criangas com DBP, medidas devem ser tomadas,
como prevencdo de sua ocorréncia e seu manejo clinico. Tecnologias educativas
sdo instrumentos que estimulam atividades de educacdo em saude, e reconhecendo
a importancia do seu uso com enfoque na promocéo da saude, o estudo teve como
objetivo elaborar e validar uma cartilha, que € uma tecnologia educacional, sobre o
manejo da HRB direcionada a cuidadores de criangas com DBP. Trata-se de estudo
metodoldgico, no qual foram seguidas as seguintes etapas: submissdo do projeto ao
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin; levantamento
bibliografico, com selecédo e organizacao do conteudo; realizacdo de grupo focal com
oito cuidadores de criangas com DBP, a fim de identificar suas duavidas e
dificuldades em relacdo ao manejo da HRB; elaboracdo da cartilha; validacdo de
conteudo e aparéncia da cartilha por juizes; e adequacdo da cartilha. A cartilha
desenvolvida foi intitulada: “Como cuidar do chiado no peito na crianga com displasia
broncopulmonar?”. Foi consultado um designer para criacdo das figuras da cartilha.
Para validacdo de aparéncia e conteudo foram selecionados 13 juizes de conteudo
(especialistas com experiéncia em pneumologia pediatrica e com experiéncia em
construcdo de tecnologias educativas) e 4 juizes da area de design e marketing, em
consonancia com critérios previamente estabelecidos, que avaliaram a cartilha como
valida em contetdo e aparéncia com o indice de Validade de Contetdo (IVC) global
de 0,96. O Suitability Assessment of Materials (SAM) para a avaliacdo da adequacéo
do material considerou a cartilha como adequada com indice geral de 100%,

recomendando sua utilizacdo pelo publico alvo.

Palavras-chave: Tecnologia educacional. Educacdo em saude. Promoc¢do da

saude. Hiper-reatividade brénquica. Displasia broncopulmonar.



ABSTRACT

Bronchopulmonary dysplasia (BPD) represents the most common form of chronic
lung disease in infants, is caused by changes in vascular and pulmonary
development, and affects premature newborns with very low birth weight and
especially those with extremely low birth weight. Bronchial hyperreactivity (HRB) is a
common finding in premature infants. Given the occurrence of HRB in a significant
portion of children with BPD, measures must be taken, such as preventing its
occurrence and its clinical management. Educational technologies are instruments
that stimulate health education activities, and recognizing the importance of their use
with a focus on health promotion, the study aimed to develop and validate a booklet,
which is an educational technology, on the management of HRB aimed at caregivers
of children with BPD. This is a methodological study, in which the following steps
were followed: submission of the project to the Research Ethics Committee of the
Hospital Infantil Albert Sabin; bibliographic survey, with content selection and
organization; conducting a focus group with eight caregivers of children with BPD, in
order to identify their doubts and difficulties in relation to the management of HRB;
preparation of the booklet; content validation and appearance of the booklet by
judges; and adequacy of the booklet. The booklet developed was entitled: "How to
care for wheezing in children with bronchopulmonary dysplasia?” A designer was
consulted to create the figures in the booklet. To validate appearance and content,
13 content judges (specialists with experience in pediatric pulmonology and with
experience in building educational technologies) and 4 judges in the design and
marketing area were selected, in accordance with previously established criteria, who
evaluated the booklet as valid in content and appearance with an overall Content
Validity Index (CVI) of 0.96. The Suitability Assessment of Materials (SAM) for
assessing the suitability of the material considered the booklet to be adequate with a

general index of 100%, recommending its use by the target audience.

Keywords: Educational technology. Health education. Health promotion. Bronchial

hyperreactivity. Bronchopulmonary dysplasia.
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1 INTRODUGAO

Displasia broncopulmonar (DBP) € uma doenga causada por disturbios no
desenvolvimento vascular e pulmonar, que envolve multiplos fatores perinatais
(KINSELLA; GREENOUGH; ABMAN, 2006; JOBE, 2011; TARAZONA et al, 2016).
Tem como sinbnimo doenca pulmonar crénica neonatal (DEUTSCH et al., 2007;
GOMES, 2014), e deve ser considerada em qualquer neonato com dependéncia de
oxigénio (> 21%) por um periodo 2 28 dias (JOBE; BANCALARI, 2001).

A DBP afeta recém-nascidos (RNs) prematuros de muito baixo peso ao
nascer (MBPN) e principalmente os de extremo baixo peso ao nascer (EBPN), e é a
causa mais frequente de morbidade respiratéria nessa populacdo (TARAZONA et
al., 2016). Apesar dos esforcos para evitar danos ao vulneravel pulmdo do
prematuro, a DBP continua sendo o desfecho adverso mais frequente para lactentes
nascidos com menos de 30 semanas de idade gestacional e constitui a forma mais
comum de doenca pulmonar crénica do lactente (JOBE, 2016; DAVIDSON;
BERKELHAMER, 2017). Estd associada a internacbes hospitalares mais
prolongadas, a maior incidéncia de disturbios respiratérios e cardiovasculares nos
dois primeiros anos de vida, e a atraso do desenvolvimento neurolégico e do
crescimento soméatico (MARTIN; FANAROFF, 2013; TARAZONA et al., 2016).
Embora seja mais frequentemente associada com a prematuridade, também pode
ocorrer em criangas nascidas a termo que necessitem de ventilagdo mecénica (VM)
agressiva devido a doenca pulmonar aguda grave (KINSELLA; GREENOUGH,;
ABMAN, 2006).

Estima-se que ocorram anualmente cerca de 15 milhées de nascimentos
prematuros, o que corresponde a mais de um de cada 10 RNs nascidos ao redor do
mundo, e que a cada ano as complicacdes da prematuridade sdo responsaveis por
mais de um milhdo de mortes em criangas (HOWSON; KINNEY; LAWN, 2012). As
referidas complicagdes correspondem a segunda causa mais comum de morte em
criangas abaixo de cinco anos de idade (BLENCOWE et al., 2012; HOWSON;
KINNEY; LAWN, 2012; LIU et al., 2012; WHO, 2015). E as taxas de nascimentos
pré-termo estdo em ascensao, constituindo um problema global (BLENCOWE et al.,
2012; HOWSON; KINNEY; LAWN, 2012), valendo salientar que o Brasil esta incluido
na lista dos 10 paises com maior numero de nascimentos prematuros (HOWSON;
KINNEY; LAWN, 2012).
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Em 2000 a Organizagao das Nagdes Unidas (ONU) estabeleceu as metas
do milénio, apoiada por 191 nagdes, que ficaram conhecidas como Objetivos de
Desenvolvimento do Milénio (ODM): 1) acabar com a fome e a miséria; 2) oferecer
educacao basica de qualidade para todos; 3) promover a igualdade entre os sexos e
a autonomia das mulheres; 4) reduzir a mortalidade infantil; 5) melhorar a saude das
gestantes; 6) combater a AIDS, a malaria e outras doengas; 7) garantir qualidade de
vida e respeito ao meio ambiente; 8) estabelecer parcerias para o desenvolvimento
(BRASIL, 2018). O Brasil superou sete dos oito objetivos, faltando apenas atingir os
objetivos relacionados a mortalidade materna (BRASIL, 2018)

E no tocante ao ODM 4, a taxa de mortalidade infantil (criangas < de 1
ano) por mil nascidos vivos passou de 29,7, em 2000, para 15,6, em 2010, taxa
menor que a meta prevista para 2015, de 15,7 por mil nascidos vivos. A taxa de
mortalidade na infancia (criangas < de 5 anos), por sua vez, apresentou queda de
65% entre 1990 e 2010, tendo o numero de 6bitos por mil nascidos vivos passado
de 53,7 para 19 6bitos. Os indicadores demonstram, portanto, que tanto as taxas de
mortalidade na infancia quanto a infantil apresentaram forte queda entre 1990 e
2010. Vale ressaltar ainda que a mortalidade infantil esta concentrada nos primeiros
meses de vida, no periodo neonatal precoce (0 a 6 dias) e neonatal tardio (7 a 27
dias) (BRASIL, 2018).

A partir de 2015, a ONU propds os Objetivos de Desenvolvimento
Sustentavel (ODS), que representam um conjunto de metas para redugdo da
pobreza, promocgao social e protecdo ao meio ambiente a serem alcancadas até
2030, sendo o Brasil um dos paises signatarios dos 17 ODS propostos para serem
atingidos até 2030. Mas diferentemente dos objetivos prévios, que enfatizaram o
atendimento a um bilhdo de pessoas em situagdao de risco social em paises em
desenvolvimento até dezembro de 2015, a proposta atual almeja atingir as sete
bilnbes de pessoas que ocupam o globo terrestre — inclusive nos paises
desenvolvidos. Com esse intuito, o documento “Transformando Nosso Mundo
Agenda 2030 Desenvolvimento Sustentavel” envolve cinco eixos: Pessoas, Planeta,
Prosperidade, Paz e Parcerias. Tais eixos estdo contemplados nos 17 ODS, que sao
constituidos por 169 objetivos: 1) erradicagao da pobreza; 2) fome zero e agricultura
sustentavel; 3) saude e bem estar; 4) educagdo de qualidade; 5) igualdade de
género; 6) agua potavel e saneamento; 7) energia limpa e acessivel; 8) trabalho

decente e crescimento econémico; 9) industria, inovagdo e infraestrutura; 10)
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reducado das desigualdades; 11) cidades e comunidades sustentaveis; 12) consumo
e producao responsaveis; 13) acao contra a mudanga global do clima; 14) vida na
agua; 15) vida terrestre; 16) paz, justica e instituicdes eficazes; e 17) parcerias e
meios de implementagdo (BRASIL, 2018).

Vale destacar no Brasil a Politica Nacional de Atencé&o Integral a Saude da
Crianga (PNAISC), que visa promover o aleitamento materno e atengao a crianca
até os nove anos de idade, especialmente na primeira infancia (zero a cinco anos) e
as populagdes de maior vulnerabilidade, como criangas com deficiéncia, indigenas,
quilombolas, ribeirinhas, e em situagdo de rua. O aumento do numero de consultas
de pré-natal é outro exemplo de acdo do Ministério da Saude que contribuiu para
reducdo da mortalidade materna e infantil. Outros avancos incluem a Lei n°
1.153/2014, que cria a estratégia Hospital Amigo da Crianga, a qual estimula
unidades hospitalares a estabelecerem uma Politica de Aleitamento Materno,
condi¢cbes para parto humanizado, além de cuidado a crianga. E a construgdo da
Politica também contou com especialistas e gestores, com apoio da Fundagao
Oswaldo Cruz (Fiocruz), por meio da Estratégia Brasileirinhas e Brasileirinhos
Saudaveis do Instituto Fernandes Figueira, sendo composta por sete eixos
estratégicos: 1) atengdo humanizada e qualificada a gestagéo, parto, nascimento e
recém-nascido; 2) aleitamento materno e alimentagdo complementar saudavel; 3)
promogao e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento integral; 4)
atencgdo a criangas com agravos prevalentes na infancia e com doengas croénicas; 5)
atencao a crianca em situacao de violéncias, prevencao de acidentes e promocao da
cultura de paz; 6) atengdo a saude de criancas com deficiéncia ou em situacbes
especificas e de vulnerabilidade; 7) vigilancia e prevencado do 6bito infantil, fetal e
materno (BRASIL, 2018).

Os dados apresentados revelam a vulnerabilidade dos nascimentos
prematuros, que necessitam de cuidados especiais, pois para os que sobrevivem ha
elevado risco de sequelas, sendo imprescindivel o cuidado por parte da familia e dos
sistemas de saude para que as criangcas acometidas sobrevivam e possam crescer e
se desenvolver (HOWSON; KINNEY; LAWN, 2012).

Avancos tecnologicos nos cuidados perinatais levaram a aumento na
sobrevivéncia de prematuros (COSTA, 2013), no entanto a DBP continua a ser a
complicagdo mais comum da prematuridade (PRIMHAK, 2003; JOBE, 2011),
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persistindo como importante problema de saude (BANCALARI; CLAURE;
SOSENKO, 2003).

Com o aumento na sobrevivéncia de neonatos prematuros com peso de
nascimento menor que 750g (57-67%) e idade gestacional (IG) menor que 25
semanas (35-85%), a incidéncia de DBP mantém-se elevada, mas desviada para
populagdes com prematuridade extrema, sendo que 75% tém peso de nascimento
menor que 1.000g (ROJAS et al., 1995; COSTA, 2013). Tem incidéncia, portanto,
inversamente proporcional a IG e ao peso de nascimento (BANCALARI; CLAURE;
SOSENKO, 2003; MONTE et al., 2005).

A DBP corresponde ao extremo espectro da lesdo pulmonar induzida pela
prematuridade e por eventos ante e pds-natais (FRIEDRICH; CORSO; JONES,
2005; COSTA, 2013), sendo que sua fisiopatologia e diferentes padrbes de
remodelamento pulmonar no pulméo imaturo sdo atualmente objeto de pesquisas
(COSTA, 2013), pois a agressao ao pulmao em desenvolvimento provoca
desorganizagao do seu processo normal de maturagao (MONTE et al., 2005).

Conforme mencionado anteriormente, esses pacientes tém risco de
sequelas que incluem doenga das vias aéreas persistente, além de disturbios
cardiovasculares (incluindo hipertensao pulmonar, hipertensao arterial sistémica e
hipertrofia ventricular esquerda) (ABMAN, 2002), além de ganho de peso insuficiente
(PRIMHAK, 2003). E o seu seguimento demanda trabalho de equipe multidisciplinar
(MONTE et al., 2005), devido a complexidade da patologia (COSTA, 2013).

Pacientes acometidos por DBP tém maior propensado a ocorréncia de
hiper-reatividade bronquica e também de infeccdo respiratéria de repeticdo, com
maior risco de internagcdo hospitalar nos primeiros dois anos de vida, com alguns
inclusive apresentando doenga pulmonar grave com necessidade de suporte de
ventilagdo mecénica e/ou oxigenoterapia com duragdo de meses a anos (JOBE;
BANCALARI, 2001).

Tendo em vista o que foi citado, que mostrou a necessidade de
acompanhamento e de suporte adequado aos pacientes com DBP, e considerando a
importancia da promocgdo de sua saude e do uso de tecnologias educativas,
realizou-se busca em seis bases de dados (MEDLINE/PubMed, Cochrane, CINAHL,
LILACS, REBRATS, IBECS), por meio de descritores controlados do DeCS/MeSH
(Descritores em Ciéncias da Saude / Medical Subject Headings): “Bronchopulmonary

Dysplasia”, “Health Promotion” e “Technology”, utilizando o operador booleano AND;
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assim como “Bronchopulmonary Dysplasia”, “Health Promotion” e “Educational
Technology”, que nao resultaram em publicagdes envolvendo os temas tecnologia
(quer o termo tecnologia isoladamente quer tecnologia educacional), promog¢ao da
saude e displasia broncopulmonar. Por sua vez, a busca realizada por meio dos
descritores controlados “Bronchopulmonary Dysplasia” e “Health Promotion”,
utilizando o operador booleano AND, também nao resultou em estudos acerca da
tematica (exceto por duas publicagdes no MEDLINE/PubMed, nao relacionadas a
tecnologias disponiveis para a promogéo da saude de criangas com DBP).

Porém, ao se utilizar o descritor controlado “Health Education” em
substituicdo a “Health Promotion”, valendo salientar que segundo o DeCS ambos
sdo descritores relacionados, a equagao de busca “Bronchopulmonary Dysplasia
AND Health Education” resultou em 56 referéncias no MEDLINE/PubMed (com 12
artigos selecionados pelo titulo e resumo, e posteriormente oito publicacbes
selecionadas apos leitura dos estudos), duas na Cochrane (sendo que nenhuma das
publicagbes abordava tecnologias disponiveis para a promogao da saude de
criangas com DBP), duas no CINAHL (sendo apenas uma publicagao relacionada), e
sem nenhuma referéncia encontrada nas demais bases de dados (LILACS,
REBRATS e IBECS). Portanto, obteve-se apenas um total de nove artigos
relacionados a tematica pesquisada, sendo que predominaram publicacdes
ocorridas a partir do ano 2000 (5 / 55,6%), realizadas por peridédicos dos Estados
Unidos (7 / 77,8%), valendo salientar que o inglés foi o idioma de todas as
publicagcbes encontradas.

SKIBO et al. (2017) desenvolveram e testaram um auxilio a decisao
(decision aid) para orientacdo de pais de criangas com DBP. Foram realizadas
entrevistas semi-estruturadas para identificar tépicos de educagdo sobre DBP
considerados importantes, que foram usados para criar decision aid visual. Topicos
identificados foram utilizados para criar oito cartdes educacionais que incluiram
fotos, pictogramas e estatisticas. Em geral, os participantes acharam que o decision
aid continha quantidade adequada de informacgdes, eram faceis de entender e
melhoraram seus conhecimentos sobre BPD. Os testes demonstraram um aumento
significativo no conhecimento. O estudo concluiu, portanto, que um decision aid para
pais de criangas com DBP pode melhorar a compreensdo da condicdo e ajudar a

facilitar a comunicagao entre pais e médicos.



20

Buscando mostrar que o conhecimento, orientacdo e suporte de
enfermagem pediatrica de cuidados domiciliares de saude é de grande importancia
para o manejo de criangas com DBP, e destacando um plano de cuidados de
enfermagem (Nursing Care Plan), um trabalho abordou o manejo domiciliar da
enfermagem no que concerne ao suporte respiratorio, nutricdo, crescimento e
desenvolvimento. Mostrou que o aumento da taxa de sobrevivéncia na DBP criou
novos desafios para enfermagem pediatrica de cuidados domiciliares de saude. Os
pais necessitam de apoio, tranquilidade, e programa educacional abrangente sobre
o tema, e um plano de cuidados de enfermagem os auxilia a enfrentar
responsabilidades a medida que o filho se desenvolve. O manejo domiciliar da DBP
€ alternativa segura e viavel, com orientagao e apoio de profissionais experientes na
area e uso apropriado dos recursos, mantendo a unidade familiar, reduzindo o custo
emocional para a familia, e propiciando melhor crescimento e desenvolvimento para
o paciente (LYNCH, 1989).

Prematuros com frequéncia tém dificuldades no que concerne a
alimentacédo, o que contribui para retardo do seu crescimento e da alta hospitalar.
Neste sentido, pesquisadores avaliaram o efeito da implementacédo do Método Mae
Canguru e envolvimento dos pais na alimentagao de lactentes sobre o0 momento da
obtencdo da alimentacdo oral completa em prematuros. As conclusdes do estudo
indicam que o inicio precoce do Método Mae Canguru e o envolvimento precoce dos
pais na alimentacido dos lactentes afetam positivamente a obtengao da alimentagao
oral independente, incentivando, portanto, os profissionais de saude a promover o
relacionamento mae-pai-lactente (GIANNI et al., 2016). Vale destacar que segundo o
Ministério da Saude (MS) o Método Canguru representa uma importante tecnologia
de saude (BRASIL, 2017).

Outra pesquisa almejou desenvolver e avaliar um pacote educativo para
enfermeiros com o objetivo de melhorar uma série de desfechos neonatais, incluindo
taxas de sobrevivéncia, DBP, retinopatia da prematuridade (ROP) grave, sepse
tardia, entre outros. Foi desenvolvido um pacote educativo autoadministravel para o
controle da dor, oxigenagéo, infecgdo, nutricdo, temperatura e cuidados de suporte
(pain, oxygenation, infection, nutrition, temperature and supportive care / POINTS of
Care). Materiais educativos e clipes de DVD foram desenvolvidos e habilidades de
treinamento de tutores da enfermagem foram aprimoradas. Apesar da melhora no

conhecimento e nas praticas de enfermagem, ndo houve mudanga na sobrevivéncia,
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ROP grave, ou outros desfechos. Houve um aumento das taxas de DBP, mas as
diferencas nao foram significativas (GILBERT et al., 2014).

Pesquisadores desenvolveram e avaliaram a eficacia de um programa
educacional estruturado para ampliar o conhecimento de cuidadores de criangas
com doenga pulmonar crbénica (como por exemplo aquelas com DBP) em
oxigenoterapia domiciliar, o qual incluiu uma cartilha, um videotape e uma sesséo
pratica. O programa educacional foi considerado eficaz para ampliar o conhecimento
dos cuidadores e, portanto, deve ser usado para o ensino de cuidadores (BROWN;
SAUVE, 1994).

Outro estudo teve por objetivos: descrever um programa para liberar
criangas em oxigenoterapia para o domicilio ou para hospitais menos
especializados; delinear problemas identificados no seu desenvolvimento; considerar
seus beneficios por aumentar a ligagédo entre os pais e as criangas, e reduzir custos
hospitalares e risco de infeccdo hospitalar; além de garantir que os pais fossem
adequadamente instruidos e estivessem confiantes antes da alta por meio de um
pacote educativo abrangente. Uma cartilha educativa foi dada a familia para estudo
durante o periodo de ensino e para consulta apds alta hospitalar. E incluiu instrucdes
sobre o manuseio do sistema de oxigénio de baixo fluxo. Também descreveu
problemas potenciais para a crianga e como soluciona-los. Além disso, foi fornecida
a familia uma outra cartilha educativa sobre técnicas de reanimagao cardiopulmonar
pediatrica. Acredita-se que o programa facilite a ligagdo mée-crianga, pois a crianga
pode ser inserida mais precocemente na familia. O programa também aumenta a
confianca da mae em sua capacidade de cuidar de sua crianga em domicilio. Houve
importante reducao de gastos (GROENEVELD, 1986).

Uma Unidade de Cuidados Respiratorios Pediatricos para criangas
dependentes de tecnologia e criangas com traqueostomia, considerando a falta de
consisténcia no atendimento ao paciente e na educacao dos pais buscou avaliar
criticamente os servigos oferecidos revisitando seu protocolo de ensino e instituindo
um novo modelo de cuidados na Unidade. Os objetivos deste projeto de melhoria da
qualidade foram padronizar o cuidado e o treinamento de habilidades para pais de
criangas com traqueostomia (muitas das quais com diagndstico de DBP) em
preparagado para alta hospitalar. Houve redugcédo do tempo exigido pelos pais para

obter proficiéncia no cuidado de crianga dependente de tecnologia, do tempo de
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permanéncia hospitalar, e houve aumento do encaminhamento das criangas para a
avaliagao do desenvolvimento (TOLOMEO et al., 2017).

Uma pesquisa apresentou um checklist abrangente de ensino
(Bronchopulmonary Dysplasia Interdisciplinary Discharge Planning Checklist) a ser
usado como ferramenta colaborativa para que a equipe e 0s pais se preparem para
a alta para o domicilio. Ferramenta abrangente de ensino sobre planejamento de
alta, cuidados em domicilio, e follow-up multidisciplinar, que sdo necessarios para
assegurar transigado segura para o domicilio e para evitar internagdes repetidas ou
desnecessarias, aléem de melhorar os desfechos, foi fornecida. Portanto, estratégias
pragmaticas para fornecer apoio intensivo aos pais ao longo do processo de
transicdo de crianga com DBP para oxigenoterapia em domicilio foram oferecidas
(GRACEY et al., 2003).

Por fim, um estudo visou proporcionar aos enfermeiros de saude publica
conhecimentos e habilidades que poderiam ser usados para fornecer e coordenar
cuidados domiciliares e recursos para criangas com disturbios respiratorios e suas
familias. Métodos usados para atingir os objetivos gerais do programa incluiram
conferéncia de educagédo continuada envolvendo pneumologia pediatrica; sessdes
de treinamento clinico e didatico; desenvolvimento de critérios de desfecho para
pacientes com doencgas respiratérias tais como DBP, asma e fibrose cistica;
desenvolvimento de padrdées de cuidado para enfermeiros de saude publica;
desenvolvimento de um manual de referéncia sobre pneumologia pediatrica;
desenvolvimento de estudos de caso a serem usados para o ensino; e aplicacédo de
critérios de desfecho e padrées de cuidado usando os estudos de caso em grupos
de discussdo. Todos relataram que seu conhecimento sobre doengas pulmonares
aumentou (LARTER; GUIRL, 1991).

Os estudos concluiram, portanto, que materiais educativos podem ser de
importante auxilio para melhorar a compreensao sobre DBP pelos pais, cuidadores,
profissionais de saude; facilitar a comunicagao entre familia do paciente e equipe de
saude; ajudar a manter a unidade familiar; reduzir custos emocionais e financeiros;
propiciar melhor crescimento e desenvolvimento para os pacientes; promover o
vinculo méae-pai-paciente; melhorar as praticas de enfermagem; aumentar a
confianga da mae em sua capacidade de cuidar de sua crianga em domicilio; reduzir

tempo exigido pelos pais para obtengéo de proficiéncia no cuidado do paciente e do
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tempo de permanéncia hospitalar das criangas internadas; evitar internagbes
repetidas ou desnecessarias, além de melhorar os desfechos.

A partir do resultado da busca realizada inferiu-se a necessidade e
importancia de se elaborar intervengdes de cunho educativo, tais como tecnologias
educativas, direcionadas a familiares e cuidadores de pacientes com DBP e também
a profissionais de saude que os assistem, pois a despeito da relevancia do tema
pesquisado, a escassez de referéncias localizadas denotou a necessidade de
estudos adicionais para proporcionar a implementagao de intervengcbes adequadas
na assisténcia a saude.

Vale ressaltar que o tema DBP faz parte da Agenda Nacional de
Prioridades de Pesquisa em Saude, na subagenda Saude da Crianga e do
Adolescente, no subtdpico “Mecanismos basicos, clinica e epidemiologia relacionada
a hipertensao arterial, hipercolesterolemia, sobrepeso/obesidade, asma brdnquica,
neoplasias, saude mental, saude bucal, diabetes, doencga falciforme, outras
hemoglobinopatias, saude auditiva e alteracbes respiratorias obstrutivas, febres
reumaticas” (BRASIL, 2015, p.21). A Agenda citada tem como pressuposto “respeitar
as necessidades nacionais e regionais de saude e aumentar a indugéo seletiva para
a produgao de conhecimentos e bens materiais e processuais nas areas prioritarias
para o desenvolvimento das politicas sociais” (BRASIL, 2015, p.5).

A partir da lacuna detectada na literatura e considerando a importancia da
hiper-reatividade bronquica (HRB) em criangas com DBP também ja exposta acima,
com episddios de sibilancia recorrentes e hiper-responsividade das vias aéreas
sendo muito comuns em displasicos, o presente estudo se propds a elaborar uma
cartilha educativa sobre o manejo da HRB em criangas com DBP, que contribuira
para sanar dificuldades dos seus cuidadores e familiares em relagéo a esse manejo.

O interesse pelo presente estudo surgiu mediante a experiéncia da
pesquisadora como pneumologista pediatrica com atuacdo em ambulatério
especializado de hospital terciario, no qual é realizado seguimento de criangas com
DBP, sendo que orientagdes as familias fazem parte da conducao adequada deste
perfil de pacientes.

A cartilha desenvolvida € direcionada a cuidadores e familiares deste tipo
de pacientes e podera contribuir para o conhecimento acerca da doencga; orientagao
e padronizagcdo do manejo da HRB, de forma a prevenir ou atenuar complicagées

respiratérias com o manejo adequado (com informagdes sobre as medicagdes orais
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e inalatorias e instrugdes sobre seu uso, manuseio e manutencdo de espacgadores
para medicacao inalatéria e compressores para nebulizagdo); tomada de decisdes
no que concerne ao controle das descompensacgdes respiratorias e da necessidade
de ida ao pronto-socorro por sinais de alarme.

A tecnologia educativa elaborada, portanto, podera ser utilizada como
recurso para a educagao em saude de responsaveis por criangas com DBP visando
o desenvolvimento de suas habilidades e atitudes no tocante aos cuidados dos
pacientes acometidos pela patologia.

Os profissionais de saude devem estar qualificados para orientar pais e
cuidadores de criangcas com DBP, os quais terdo oportunidades para exercer a
tomada de decisdo sobre o manejo domiciliar dos cuidados respiratorios dos
pacientes e o discernimento sobre quando procurar atendimento médico em pronto
atendimento ou posto de saude.

O material construido podera contribuir também para a redugdo do
numero de hospitalizagdes dos pacientes acometidos, e consequentemente dos
custos ao sistema de saude, além de redugcao da morbimortalidade infantil.

Diante do exposto, fez-se o seguinte questionamento: Uma cartilha
educativa sobre o0 manejo da HRB em criangas com DBP direcionada a cuidadores
de pacientes acometidos pela patologia, na visdo de especialistas, € valida para

promocao de saude dessas criangas?
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL

= Desenvolver cartilha educativa direcionada a cuidadores de criangas com
displasia broncopulmonar sobre o manejo da hiper-reatividade brénquica

nesse grupo de pacientes.

2.2 ESPECIFICOS

a) ldentificar as duvidas e dificuldades de cuidadores de criangas com displasia
broncopulmonar no tocante ao manejo da hiper-reatividade brénquica por
meio de grupo focal.

b) Analisar a producéo cientifica sobre o manejo da hiper-reatividade brénquica
nos pacientes com displasia broncopulmonar para elaboragdo de uma
cartilha de orientacio sobre o tema.

c) Validar a cartilha educativa elaborada quanto ao seu conteudo e aparéncia

por juizes especialistas e técnicos.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Para esta pesquisa, realizou-se a subdivisdo da revisao de literatura em
trés topicos: aspectos gerais sobre displasia broncopulmonar; alteragdes
respiratérias na displasia broncopulmonar e associacdo entre displasia
broncopulmonar e hiper-reatividade brénquica; educacdo em saude, tecnologias
educativas e promogdo da saude de criangas com displasia broncopulmonar. A
revisdo almejou a busca de conhecimentos e fatos acerca da problematica da

pesquisa.

3.1 ASPECTOS GERAIS SOBRE DISPLASIA BRONCOPULMONAR

A DBP deve ser considerada em qualquer neonato com dependéncia de
oxigénio (> 21%) por um periodo superior ou igual a 28 dias (JOBE; BANCALARI,
2001). E a referida definicao, validada em 2005, pode identificar os riscos de
comprometimento respiratorio € neurolégico em lactentes prematuros de maneira
mais acurada do que definicbes pregressas (EHRENKRANZ et al., 2005). Esta
atualmente incluida na classificagdo das doengas pulmonares difusas do lactente,
nas patologias que envolvem as alteragdes do crescimento pulmonar (DEUTSCH et
al., 2007; GOMES, 2014).

Sua gravidade, segundo consenso norte-americano, organizado pelo
Instituto Nacional de Saude da Crianga e Desenvolvimento Humano (NICHD) e
Instituto Nacional do Sangue, Pulmdo e Coragdao (NHLBI), juntamente com o
Departamento de Doengas Raras (ORD), em 2001, foi classificada como leve,
moderada ou grave baseado na necessidade de oxigénio (O2) suplementar e
suporte ventilatorio em reavaliacdo diagndstica posterior (Quadro 1) (JOBE;
BANCALARI, 2001).
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Quadro 1 - Classificacdo de gravidade da DBP

RN com dependéncia de IG ao nascimento

O2 suplementar RN < 32 semanas RN = 32 semanas

aos 28 dias de vida

Momento da reavaliagao 36 semanas de IPM 56 dias de vida ou a
ou a AH* AH*

DBP leve Ar ambiente Ar ambiente

DBP moderada Necessidade de FiO2 < Necessidade de FiO2
0,30 0,30

DBP grave Necessidade de FiO2 = Necessidade de FiO2

<

>

0,30 ou uso de CPAP ou 0,30 ou uso de CPAP ou

VMI VMI

Fonte: Jobe; Bancalari (2001).
*IPM = idade pds-menstrual; AH = alta hospitalar (o que vier primeiro).
CPAP: continuous positive airway pressure; e VMI: ventilagdo mecanica invasiva.

A lesao pulmonar nestes pacientes era previamente atribuida ao uso de
ventilagcdo mecanica agressiva e elevadas concentragdes de O2 inspirado; e com a
introdugao do uso de corticoide antenatal, de surfactante e de técnicas de VM mais
gentis, a forma classica de DBP tornou-se incomum, tendo surgido forma mais
branda da doenga, descrita como "nova DBP" (BANCALARI; CLAURE, 2006).

Sua patogénese é multifatorial, com diversos fatores atuando de forma
aditiva ou sinérgica, gerando inflamagdo e dano pulmonar (JOBE; BANCALARI,
2001; MONTE et al., 2005), destacando-se entre os fatores de risco: a
prematuridade, a necessidade de VM e de O2 suplementar, a infecgdo pré-natal e
pds-natal, a persisténcia do canal arterial, e a predisposi¢cao genética (MONTE et al.,
2005; GOMES, 2014). E o processo inflamatério ocorre pela agressao ao epitélio do
trato respiratorio e ao endotélio capilar pulmonar, com aumento da permeabilidade
vascular e consequente edema intersticial, alveolar e da via aérea (MONTE et al.,
2005).




28

O quadro clinico engloba sintomas respiratérios associados a
dependéncia de O2 suplementar e anormalidades em exames de imagem em
neonatos, em geral prematuros com histérico de necessidade de ventilagao
mecanica, com crises de sibilancia sendo comumente observadas, com
taquidispneia de graus variados, e com hipoxemia em casos mais graves (MONTE et
al., 2005). Seus sintomas sao extremamente variaveis e dependem da gravidade
clinica e de comorbidades associadas (GOMES, 2014), e podem incluir desde casos
graves que necessitam de cuidados intensivos e oxigenoterapia, até casos que sao
completamente assintomaticos (TARAZONA et al., 2016).

As alteracbes radiologicas, por sua vez, sido variaveis e incluem:
hiperinsuflagdo, opacidades heterogéneas, formacgao de traves finas ou mais densas
(BANCALARI; CLAURE; SOSENKO, 2003).

Estratégias para o tratamento de RN prematuro para prevenir DBP
incluem medidas ventilatérias e ndo ventilatorias; sendo que as primeiras englobam
técnicas tais como: nasal continuous positive airway pressure (NCPAP), entre outras;
enquanto as ultimas envolvem suporte nutricional precoce com restricdo hidrica, uso
de cafeina e de vitamina A (KUGELMAN; DURAND, 2011).

Deve ser realizado acompanhamento rigoroso desse tipo de paciente,
incluindo a avaliagédo adequada antes da alta da unidade neonatal, 0 agendamento
de visitas ambulatoriais e de testes diagndsticos, além de orientagdes sobre
prevencao e tratamento (TARAZONA et al., 2016).

Devido ao risco de sequelas da doenca, € de suma importancia
monitoramento precoce com ecocardiogramas seriados (ABMAN, 2002). Terapia
nutricional adequada também €& imprescindivel para o desenvolvimento pdndero-
estatural e neuroldgico desses pacientes (COSTA, 2013). Pesquisa de doenga do
refluxo gastroesofagico, além de disturbios do trato respiratorio, tais como
traqueomalacia, estenoses, e paralisia de corda vocal é igualmente necessario
(COSTA, 2013). E 0 acompanhamento dos pacientes acometidos requer trabalho de
equipe multidisciplinar, incluindo neonatologista e outros subespecialistas
pediatricos, tais como pneumologista, cardiologista, oftalmologista e neurologista,
além de fisioterapeuta, nutricionista e fonoaudiélogo (MONTE et al., 2005).

O tratamento deve ser individualizado, em decorréncia de variagdes na
apresentacao clinica e na gravidade da doenga (MONTE et al.,, 2005), e seus

objetivos incluem: melhora da sintomatologia respiratoria, assegurar crescimento e
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desenvolvimento adequados, controle da fungcdo pulmonar, prevencao e tratamento
precoce de infecgbes, minimizar efeitos adversos das medicagdes, monitorizar a
oxigenoterapia domiciliar, e tentar evitar internagbes hospitalares (COSTA, 2013).
Envolve oxigenoterapia, terapia com diuréticos, broncodilatadores, corticoides e
terapia nutricional (NIEVAS; CHERNICK, 2002; MONTE et al., 2005; TARAZONA et
al., 2016), sendo a primeira um dos quesitos mais importantes na terapéutica, tendo
em vista as consequéncias deletérias da hipoxemia, que é a principal causa de
disturbios cardiovasculares, além de afetar o ganho ponderal e o desenvolvimento
neurolégico nos pacientes portadores da doenga, devendo-se usar
preferencialmente O2 sob cateter nasal, a fim de manter niveis de saturagao de oxi-
hemoglobina entre 92 e 95% em pacientes sem cor pulmonale, e entre 95 e 96%
nos portadores de cor pulmonale (MONTE et al., 2005).

O principio fundamental do cuidado continuado de lactentes com doenca
pulmonar crénica diz respeito a prevencao da hipoxemia para reduzir a morbidade e
mortalidade da doenga (PRIMHAK, 2003), sendo imprescindivel por parte dos
profissionais de saude conhecimento sobre o seguimento desses pacientes para que
seja realizado manejo adequado.

As imunizagbes dos pacientes com DBP englobam, além das vacinas
basicas, vacina contra influenza e também o anticorpo monoclonal especifico para
virus sincicial respiratério (VSR), denominado palivizumabe (COSTA, 2013).

A Sociedade Brasileira de Imunizagdes (SBIm), em seus calendarios de
vacinagao para pacientes especiais, recomenda o uso da vacina contra influenza em
criangas com pneumopatias crénicas, além das vacinas triplice bacteriana,
pneumocadcicas conjugadas, pneumocécica 23-valente, Haemophilus influenzae tipo
b e varicela (SBIM, 2016). Imunobioldgicos sdo disponibilizados pelo Ministério da
Saude (MS) nos Centros de Referéncia de Imunobioldgicos Especiais (CRIEs) para
varias condic¢des clinicas cronicas de risco, entre elas a doenga pulmonar cronica do
lactente (ou DBP), que tem indicagdo das vacinas influenza, pneumocdécica 10-
valente (conjugada) / pneumocadcica 23-valente (de polissacarideos) e Haemophilus
influenzae tipo b (BRASIL, 2014).

Segundo diretrizes da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) para
manejo da infecgao causada pelo VSR, a profilaxia da infecgdo pelo VSR com
palivizumabe pode prevenir formas graves da doenga (SBP, 2017). A Comissao

Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no Sistema Unico de Saude (CONITEC),
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em dezembro de 2012, elaborou relatério incorporando o Palivizumabe, tendo em
vista que o VSR corresponde a uma das principais etiologias de infecgdes
respiratorias agudas no primeiro ano de vida, acarretando até 75% das bronquiolites
virais agudas e 40% das pneumonias na época de sazonalidade (BRASIL, 2012). E
em 2013, o MS aprovou o “Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para utilizagao
do medicamento palivizumabe na prevencgao da infecgao causada pelo virus sincicial
respiratorio” por meio da Portaria niumero 522, estabelecendo entre seus critérios de
inclusdo: prematuros nascidos com 1G<28 semanas (indicado até 1 ano de idade), e
criangas com doenga pulmonar crénica ou cardiopatia congénita com repercusséo
hemodinamica (indicado até 2 anos de idade) (BRASIL, 2013).

E importante orientar os pais a evitar contato da crianga com pessoas
com infeccoes de vias aéreas superiores na tentativa de prevenir infecgdes
respiratorias no paciente (PRIMHAK, 2003), pois infecgdes recorrentes colaboram
para a alta frequéncia de internagdes hospitalares em portadores de DBP, tendo
entre as causas infeccado pelo VSR, por outros agentes virais, além de infecgcbes
bacterianas secundarias a quadros virais ou decorrentes de sindromes aspirativas
(COSTA, 2013).

A evolugao clinica de grande parte dos casos consiste em melhora lenta e
constante na funcdo pulmonar e nas alteragdes radiolégicas, com reducao gradual
da necessidade de O2 suplementar, sendo que alguns casos mais graves podem
evoluir para insuficiéncia respiratoria progressiva e até mesmo a morte
(BANCALARI; CLAURE; SOSENKO, 2003).

A displasia broncopulmonar (DBP) constitui, portanto, uma das principais
causas de doenga pulmonar crénica em lactentes e possui elevados indices de
morbidade e mortalidade, além de estar associada a alteragbes de
neurodesenvolvimento e de crescimento péndero-estatural. Avangos na assisténcia
perinatal vém propiciando aumento da sobrevivéncia de prematuros e, por

conseguinte, mantendo elevada a incidéncia da patologia.
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3.2 ALTERAGCOES RESPIRATORIAS NA DISPLASIA BRONCOPULMONAR E
ASSOCIAGAO ENTRE DISPLASIA BRONCOPULMONAR E HIPER-
REATIVIDADE BRONQUICA

O sistema respiratorio tem seu desenvolvimento intrauterino dividido nas
seguintes fases ou estagios: pseudoglandular (que ocorre por volta de 16 semanas
de 1G); canalicular (entre 16 e 24 semanas de |G, na qual ha o aumento do calibre
das estruturas condutoras); e sacular (entre 24 e 36 semanas de |G, em que ocorre
crescimento das vias aéreas pré-acinares, o desenvolvimento dos bronquiolos e a
formacao dos acinos, além do desenvolvimento dos alvéolos que se inicia nesse
estagio apenas por volta de 28 semanas de IG); valendo salientar que as vias
aéreas, apos o nascimento, dobram o seu didmetro e triplicam o seu comprimento
até a faixa etaria adulta (FRIEDRICH; CORSO; JONES, 2005).

Durante a fase sacular de desenvolvimento o pulmao parece ser mais
suscetivel a danos, pois neste estagio o pulmao prematuro tem estruturas de
suporte das vias aéreas mal desenvolvidas, deficiéncia de surfactante, menor
complacéncia, mecanismos antioxidantes pouco desenvolvidos e clearance de
liquidos inadequado (BARALDI; FILIPPONE, 2007).

Varios fatores pré-natais podem alterar o desenvolvimento das vias
respiratorias, a alveolarizagao e a formagao da microvasculatura dos pulmdes de
recém-nascidos prematuros, e entre os principais destacam-se o crescimento do feto
e o tempo de duracdo da gestacdo, sendo dificil diferenciar danos pulmonares
ocasionados isoladamente pela prematuridade de danos resultantes de intervencgdes
ventilatérias no periodo neonatal (FRIEDRICH; CORSO; JONES, 2005). Ha
evidéncias na literatura que sugerem que o crescimento dos vasos sanguineos
pulmonares promove ativamente o crescimento alveolar, tendo sido a interrupgao da
angiogénese proposta como um mecanismo que prejudica a alveolarizagao,
contribuindo, portanto, para a DBP (THEBAUD; ABMAN, 2007).

Nesse sentido, o remodelamento consiste no processo de reparacao de
danos ao aparelho respiratorio, e no caso de prematuros seus diferentes padrées
sdo pouco conhecidos e variam na dependéncia da fase de desenvolvimento
acometida (FRIEDRICH; CORSO; JONES, 2005).

Obstrugdo de vias aéreas e hiper-reatividade brénquica (HRB) séao

achados comuns em prematuros, e sintomas respiratérios na asma e na doenca
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pulmonar em prematuro, embora tenham semelhangas, representam entidades
distintas. Embora HRB seja uma caracteristica definidora de asma, também pode ser
encontrada em outras doengas pulmonares e em individuos sem sintomas
respiratorios. Estudo de revisdo sobre HRB em prematuros observou que, a despeito
de sua importancia, o assunto possui relativamente poucos artigos, e entre os
trabalhos identificados HRB pareceu estar relacionada a baixa |G ao nascimento e a
histéria neonatal de DBP, sendo que nenhum estudo relatou associagao entre HRB
ap6s nascimento prematuro e marcadores de inflamagdo eosinofilica das vias
aéreas tipicamente encontrados na asma (CLEMM et al., 2018).

O estudo denominado EPICure verificou que aos 11 anos de idade, 56%
das criangas nascidas com menos de 26 semanas de |G apresentaram espirometria
anormal, 27% apresentaram resposta ao broncodilatador, e 25% tiveram o
diagnéstico de asma, o que reforga a necessidade de acompanhamento continuado
dessas criancas (FAWKE et al., 2010) e do suporte aos cuidadores.

As alteragdes da funcao pulmonar em pacientes com DBP ha muito sédo
descritas em criancas maiores, e novas técnicas de avaliacdo em lactentes
possibilitaram sua detecgdo também nessa faixa etaria (FRIEDRICH; CORSO;
JONES, 2005). Estudiosos avaliaram fungao pulmonar e resposta broncodilatadora
em pacientes pediatricos acometidos por DBP por meio de manobras expiratérias
forcadas completas e observaram reducéo significativa da fungao pulmonar entre os
displasicos, caracterizada por redugao de fluxos (obstrugéo) e aprisionamento aéreo,
além de hiper-reatividade das vias aéreas em casos selecionados, quando
comparados a controles normais a termo, sendo que neste estudo 50% dos
pacientes com histérico de DBP apresentaram sibilancia recorrente (ROBIN et al.,
2004).

Fatores ambientais, como por exemplo, exposi¢cdo a fumaga de cigarro e
a alérgenos ambientais, podem contribuir para alteracdo da fungcdo pulmonar e
complicagdes respiratdrias no paciente com DBP (DOYLE et al., 2006; KORHONEN
et al., 2004).

A medida que ocorre o crescimento pulmonar e das vias aéreas no
paciente com DBP, os volumes pulmonares sofrem melhora progressiva, no entanto,
pode persistir substancial obstru¢ao de vias aéreas inferiores (FRIEDRICH; CORSO;
JONES, 2005), o que podera ocasionar episoddios recorrentes de hiper-reatividade

brénquica.
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3.3 EDUCACAO EM SAUDE, TECNOLOGIAS EDUCATIVAS E PROMOGCAO DA
SAUDE DE CRIANCAS COM DISPLASIA BRONCOPULMONAR

Educacdo em saude representa processo educativo de construgdo de
conhecimentos em saude que tem como alvo a apropriagdo de determinado assunto
pela populagao alvo, constituindo conjunto de praticas que colaboram para a ampliar
a autonomia das pessoas no seu autocuidado e para fomentar o debate entre
profissionais e responsaveis pela gestdo, no sentido de obter uma atengéo a saude
em consonancia com as demandas existentes, e, desta forma, estimula a
participacao popular e o controle social nas politicas e servigos de saude
(FALKENBERG et al., 2014).

Tecnologias educativas sao instrumentos que facilitam o processo de
ensino e de aprendizagem, e que estimulam as atividades de educagdo em saude
(AF10 et al., 2014).

Materiais educativos podem ser utilizados por equipes multidisciplinares
como recurso para assistir o paciente e sua familia no que concerne ao
entendimento do processo de saude-doenca, do tratamento, e da recuperacao, além
de facilitar e uniformizar orientagdes a pacientes e familiares no tocante aos
cuidados com sua saude (ECHER, 2005).

Tecnologias educativas impressas, tais como: album seriado, cartilhas,
folnetos, manuais, entre outras, podem ser utilizadas para transmissao de
informacdes e orientagdes ao paciente e sua familia, além de servir como guia para
sanar duvidas e de auxilio na tomada de decisdes, favorecendo, portanto, a
promogdo da saude (FREITAS; REZENDE FILHO, 2011; REBERTE; HOGA;
GOMES, 2012).

Segundo definicdo da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), tecnologia
em saude consiste na “aplicacdo de conhecimentos e habilidades organizados na
forma de dispositivos, medicamentos, vacinas, procedimentos e sistemas
desenvolvidos para resolver um problema de saude e melhorar a qualidade de vida”
(WHO, 2017), e corresponde, portanto, a um conjunto de aparatos que tem por
objetivos a promogao da saude, prevencédo e tratamento de doencgas, além de

reabilitacdo de pessoas.
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Desta forma, por meio de materiais educativos, profissionais de saude
tém a possibilidade de repassar informagdes aos pacientes e seus familiares,
viabilizando aumentar o nivel de conhecimento sobre sua condigdo clinica e

colaborando inclusive com mudanca de comportamento em relagédo a sua saude.
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4 MATERIAL E METODOS

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de estudo metodolégico, que tem por objetivo a elaboragao,
avaliacdo e validacdo de instrumentos para torna-los confiaveis (POLIT; BECK;
HUNGLER, 2004; POLIT; BECK, 2011).

Neste estudo, o instrumento desenvolvido e validado consistiu em uma
cartilha educativa direcionada a cuidadores sobre o manejo da hiper-reatividade

brénquica (HRB) em criangas com diagndstico de displasia broncopulmonar (DBP).

4.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), que é
um o6rgdo da administracdo publica estadual, subordinado a Secretaria da Saude do
Estado do Ceara, que tem como missao: “prestar assisténcia terciaria a crianca e ao
adolescente, de forma segura e humanizada, sendo instituicdo de ensino e
pesquisa”. Regido por valores como ética, humanizagdo, compromisso, participagao,
valorizacao profissional, eficiéncia e credibilidade, tem como visdo de futuro “ser
exceléncia internacional pediatrica em assisténcia quaternaria, ensino e pesquisa,
com responsabilidade socioambiental”.

Atualmente, o HIAS é o Unico hospital infantil terciario do Estado que é
referéncia no atendimento a criancas e adolescentes com doencas graves e de alta
complexidade e reconhecido como instituicdo de ensino e pesquisa. Conta com
emergéncia clinica, ambulatério com 28 especialidades médicas (incluindo
Pneumologia Pediatrica), unidades de terapia intensiva e neonatais de médio e alto
risco, centro cirdrgico, laboratérios clinico e de imagem, além de um centro
especializado em tratamento e servi¢co de diagnostico do cancer.

O Hospital dispde de 310 leitos, sendo 306 de internacdo, 4 do Hospital
Dia e 41 de UTls, 14 servicos técnicos de diagndstico e terapia. Por més, em média,
sdo realizadas 830 internagdes, 17 mil consultas ambulatoriais e 4,5 mil na
Emergéncia, 86,3 mil exames laboratoriais clinicos e de imagem (internos e

externos) e 730 procedimentos em sala cirdrgica (CEARA, 2017).
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4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Foram convidados a participar do estudo cuidadores de criancas com
DBP acompanhadas no Ambulatério de Pneumologia Pediatrica do HIAS, segundo
critérios de inclusdo e exclusdo previamente definidos, sendo os primeiros: idade
maior ou igual a 18 anos, ter sido alfabetizado, ser cadastrado no referido hospital; e
o ultimo: limitacdo fisica que pudesse impedir a participacdo em um grupo focal.
Estes cuidadores colaboraram com o levantamento dos dados para compor a
cartilha.

Para a etapa da validacdo de conteudo e aparéncia da cartilha também

foram convidados juizes especialistas, técnicos em design e marketing.

4.4 ETAPAS DO ESTUDO

Foram adaptados os pressupostos de Echer (2005), segundo a qual o
desenvolvimento de materiais educativos inclui as seguintes etapas: submissao do
projeto para aprovacéo pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo do estudo;
levantamento bibliografico sobre os assuntos a serem abordados na cartilha;
elaboracdo do material educativo; e validacdo de conteudo e aparéncia da cartilha
por juizes. Sucedendo o levantamento bibliografico e antecedendo a elaboracao da
cartilha, foi realizado grupo focal com mées e cuidadores de criancas com DBP a fim
de identificar suas duvidas e dificuldades em relacdo ao manejo da HRB.

Assim, foram seguidos os passos metodolégicos conforme descritos na

Figura 1 e nos topicos subsequentes.
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Figura 1 — Fluxograma das etapas de construcéo e validagcao da cartilha

educativa sobre o manejo da HRB em criangcas com DBP
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Fonte: Adaptado de Echer (2005).

A etapa de submissdo do projeto ao Comité de Etica em Pesquisa do
HIAS foi realizada conforme definido no item 4.6 (ASPECTOS ETICOS).

4.4.1 Levantamento bibliogréfico

O conteudo da cartilha teve como base as necessidades de informacfes
de pais e cuidadores de criancas com displasia broncopulmonar sobre o manejo de
hiper-reatividade bronquica, sendo que tais informagdes foram obtidas no decorrer
do estudo. Efetuou-se uma revisdo da literatura para buscar evidéncias disponiveis
sobre os dados para compor a cartilha, a qual é essencial para definir
adequadamente os conceitos constantes em um material educativo (ECHER, 2005).

Para o levantamento bibliografico, foi realizado busca intensiva de
trabalhos publicados de por meio de acesso on-line a bases de dados importantes
no contexto da promocéo da saude: MEDLINE/PubMed (Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online), Cochrane, CINAHL (Cumulative Index to Nursing and
Allied Health Literature), LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude), com descritores controlados do DeCS/MeSH (Descritores em
Ciéncias da Saude / Medical Subject Headings): “Bronchopulmonary Dysplasia”,
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“Bronchial Hyperreactivity”, utilizando o operador booleano AND. Revisédo narrativa
da literatura foi adicionalmente realizada, reunindo outros trabalhos importantes para
a composicao da cartilha educativa. As publicacdes consideradas foram 13 artigos,
além de diretrizes da Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia, protocolo
clinico e diretrizes terapéuticas do Ministério da Saude, manual do Ministério da
Saude, documento da estratégia GINA (Global Iniciative for Asthma), diretrizes da
Sociedade Brasileira de Pediatria e manual da Sociedade Brasileira de Pediatria.

Os assuntos relevantes foram selecionados para serem abordados na
cartilha a partir da leitura das referéncias pesquisadas e também das informacfes
obtidas por meio do grupo focal realizado com cuidadores de crian¢cas com displasia
broncopulmonar.

Sucedendo a selecdo do conteldo relevante a ser abordado, procedeu-se
a elaboracdo de fichamento, no qual os dados foram organizados para compor 0s
tépicos do material educativo.

Os topicos mais relevantes incluidos na elaboracdo da cartilha educativa
foram: apresentacéao, definicbes (O que é displasia broncopulmonar (DBP)? O que é
chiado no peito na crianca com DBP?), evolucdo da doenca (Como evolui o bebé
com DBP?), causa da hiper-reatividade brénquica em crianga com DBP (O que
causa chiado no peito na crianca com DBP?), medidas preventivas (Como evitar
crises de chiado no peito?), tratamento (Quais remédios sdo usados para chiado no
peito? Quando comecar a usar broncodilatador? E qual dose usar?), técnica
inalatéria (Como usar corretamente bombinhas e aerossol? Qual a técnica correta
de uso de bombinhas e aerossol?), manutencdo de espacadores e de nebulizadores
(Como limpar espacador e aparelho de aerossol?), principais sinais de alarme
(Quando ir ao Pronto-Socorro por crise de chiado no peito?).

Os topicos foram organizados de modo a facilitar a compreensédo e
otimizar a orientagdo aos cuidadores e familiares de criangas com DBP em relagao

ao manejo da hiper-reatividade brénquica.
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4.4.2 Realizacédo de grupo focal

Embora nao proposto no modelo de Echer (2005), a realizacéo de grupo
focal com cuidadores de pacientes com DBP constituiu ferramenta relevante na
identificacdo de suas duvidas e demandas de educa¢do em saude no tocante ao
manejo da hiper-reatividade brénquica para nortear o contetudo da cartilha educativa.

Grupo focal corresponde a uma técnica de pesquisa qualitativa, oriunda
de entrevistas com grupos, que coleta informacdes por meio da interacdo e
comunicacdo entre seus participantes, e tem como principal objetivo reunir
informacbes detalhadas sobre um determinado tépico proposto por pesquisador,
coordenador ou moderador do grupo. Esta técnica busca colher dados que possam
propiciar a compreensdo de percepcdes, crencas e atitudes sobre um assunto,
produto ou servigos (TRAD, 2009).

O estudo usou como base referencial o modelo proposto por Trad (2009),
0 qual indica conceitos, acdes e objetivos dos grupos focais nas investigacdes em
saude.

O espaco para a concretizacdo do grupo focal deve ser acessivel,
cébmodo e sem interrupgdes, para que os participantes fiqguem a vontade em circulo
e com boa visualizagdo (TRAD, 2009). Desta forma, o encontro ocorreu em uma das
salas de uma instituicdo publica do Estado do Ceara, o Hospital Infantil Albert Sabin,
gue realiza acompanhamento de pacientes com DBP e que tem estrutura adequada
para execucao de grupo focal. O local selecionado permite facil acesso aos usuarios
por meio de transporte publico e demais meios de transporte.

O grupo focal geralmente € constituido por 6 a 15 individuos, cujas
cadeiras devem ficar dispostas de maneira a permitir boa interacdo entre 0s
mesmos. A duracdo da técnica é de cerca de 90 minutos, preferencialmente com
poucos tépicos para que se otimize o aproveitamento. E a quantidade de encontros
€ determinada em consonancia com os resultados obtidos (TRAD, 2009).

Apés o consentimento da instituicdo para a realizacdo da reunido do
grupo focal e a marcacao da data, resgatou-se a lista de pacientes acompanhados
no ambulatério de Pneumologia com o diagndstico de DBP.

A pesquisadora realizou o convite para participar no encontro por meio de
ligacdo telefénica, na qual a mesma apresentava-se e explicava a respeito do

trabalho e relatava a data do encontro. Foram realizadas ligagdes apoOs sorteio
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aleatério dos numeros dos pacientes, e caso 0 responsavel pelo paciente nao
atendesse ao chamado ou se recusasse a participar do estudo, foi sorteado outro
namero, até que se chegou ao numero de onze participantes. Finalmente, onze
cuidadores confirmaram presenga na reunido e oito deles puderam comparecer e
participar do grupo focal. Portanto, 0 nimero de participantes foi adequado e estava
dentro da quantidade proposta na literatura.

Realizou-se um grupo focal, com o objetivo de conhecer as necessidades
de informacdo dos cuidadores desses pacientes, e por meio de estratégias
educativas padronizadas, coletar informacgdes junto ao publico-alvo para construcéo
de uma cartilha direcionada a cuidadores sobre o manejo da hiper-reatividade
brénquica (HRB) em criancas com displasia broncopulmonar (DBP).

O grupo contou com a presenca de oito cuidadores e duas moderadoras,
a pesquisadora e uma enfermeira com experiéncia em pesquisa e na tematica de
materiais educativos, as quais utilizaram um roteiro para execucao do grupo focal
(APENDICE A) adaptado de Teles (2011), com vistas ao alcance dos objetivos do
estudo.

No dia que precedeu o encontro do grupo focal, a pesquisadora efetuou
nova ligacdo telefénica para cada participante para reforcar a data e horério e
confirmar a presenca. No dia agendado, as moderadoras chegaram com uma hora
de antecedéncia para organizar a sala e o material utilizado. Afixou-se um cartaz de
aviso na porta da sala para facilitar a identificagdo do local do encontro. Utilizou-se
sala climatizada e com cadeiras dispostas em circulo para otimizar o contato visual e
a interacao entre os participantes.

O inicio das atividades incluiu uma introducédo, com duracéo de cerca de
10 minutos, em que foi realizado acolhimento inicial (com apresentacdo das
pesquisadoras, explanacdo dos objetivos e finalidade do grupo), assinatura do
Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) e preenchimento de um
instrumento de caracterizacdo com dados epidemiologicos, apresentacdo dos
participantes, e esclarecimento sobre as regras do debate (como, por exemplo,
desligar os celulares e dizer sempre 0 seu préprio nome antes de cada fala).
Posteriormente, realizou-se momento de construgdo do entendimento, por
aproximadamente 10 a 20 minutos, em que se explorou o conhecimento dos
participantes acerca da DBP e HRB, com questdes iniciais de facil entendimento, e

uma questdo de transicdo. Apods isso, houve discussao aprofundada, por 30 a 40
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minutos, com o intuito de conhecer a opinido dos participantes sobre materiais
educativos que visem a orientacdo sobre o manejo da HRB na DBP, por meio de
guestdes especificas, para incentivar a discusséao e revelar pensamentos e opinides.
E para concluir, em intervalo de tempo de 10 minutos, realizaram-se questdes
resumo, esclarecimentos finais aos participantes e agradecimentos.

Apbs o encerramento das atividades do grupo focal, foi servido um lanche
aos patrticipantes, e depois uma oficina sobre dispositivos inalatorios foi ministrada
pela pesquisadora, com oportunidade para esclarecimentos de duvidas acerca do
tema. Na oficina foram demonstrados os dispositivos inalatérios mais comumente
utilizados na pratica diaria pelo publico-alvo do trabalho, como nebulimetros
(bombinhas ou sprays) e nebulizadores. Foi reforcado sobre a técnica correta de uso
desses dispositivos, sobre a manutencao e limpeza de espacadores e aparelhos de
aerossol, além de orientacfes a respeito das medicacdes inalatdrias mais utilizadas
no contexto da HRB no paciente com displasia broncopulmonar.

Vale salientar que todos os cuidadores dos pacientes com DBP que
participaram do grupo focal, preencheram os critérios de inclusdo, e assinaram o
TCLE (APENDICE B), tendo ficado uma via com a pesquisadora do estudo e uma
via com o participante.

As falas dos participantes foram gravadas e posteriormente transcritas. E
realizou-se a tabulacédo dos dados de cada momento, organizando o conteudo das
respostas relacionadas a determinada pergunta norteadora. A transcricdo dos
audios foi analisada conforme literatura pertinente ao tema e organizada em
categorias teméticas.

O carater sigiloso dos dados dos participantes foi assegurado e o0s

sujeitos do estudo foram codificados por letras do alfabeto.
4.4.3 Elaboracéo da cartilha
Apo6s levantamento bibliografico com selecdo e organizacéo criteriosa do

conteuido, juntamente com informacfes detalhadas coletadas durante a realizacdo

do grupo focal, procedeu-se a elaboragédo do material educativo.
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4.4.3.1 Elaboracéo textual

Para a elaboracédo da cartilha educativa foi realizada revisao da literatura
com o intuito de se obter fundamentacéo cientifica e seguranca dos dados, que
sdo elementos imprescindiveis para assegurar a fidedignidade do conteddo e para
definir adequadamente os conceitos contidos em um material instrutivo (ECHER,
2005).

Foi necessério o uso de linguagem adequada para ndo afetar a
compreensao, especialmente por se tratar de trabalho relacionado a promocéo da
saude. Neste sentido, foram utilizadas prioritariamente palavras de uso popular,
tendo-se limitado o uso de termos técnicos ao estritamente necessario, pois a
cartilha corresponde a um instrumento que deve possibilitar a compreensao dos
leitores, mesmo para os de pouca ou nenhuma escolaridade (DOAK; DOAK; ROOT,
1996).

Materiais instrutivos precisam ser atrativos, ter objetividade, e ndo podem
ser muito extensos. Mas devem oferecer orientacdo significativa sobre o assunto
abordado e atender as necessidades especificas de uma determinada situagéo, para

gue os individuos se sintam estimulados a utiliza-los (ECHER, 2005).

4.4.3.2 Confeccéao das ilustracdes e diagramacéao

De acordo com Echer (2005), materiais educativos devem ser
confeccionados de modo a viabilizar orientacbes a familiares e pacientes, sendo
fundamental descrever as informacgdes em linguagem acessivel a todas as camadas
sociais, e ilustrar as recomendacdes para descontrair, animar, torna-las menos
impactantes e facilitar o entendimento.

Na cartilha construida, foram elaboradas ilustragfes atrativas e de fécil
entendimento com o auxilio de um profissional em designer grafico com o objetivo

de facilitar a compreenséao por parte do publico-alvo.



43

4.4.4 Validacdo de conteudo e aparéncia por juizes

No presente estudo foi realizada a valida¢do de contetudo e aparéncia da
cartilha, por meio da sua avaliagdo por juizes. As categorias de juizes que
participaram do estudo foram as seguintes: juizes de contetudo (pesquisadores,
docentes, assistenciais) com experiéncia em Pneumologia Pediatrica; juizes de
conteudo (pesquisadores, docentes) com experiéncia em construcdo de
tecnologias educativas; e juizes com experiéncia em design de tecnologias
educativas impressas. Vale salientar a importancia da avaliagdo por diversos
profissionais, valorizando diferentes perspectivas e que foi ressaltada por Echer
(2005).

Para a selecdo dos juizes foi utilizada uma técnica que localiza
especialistas em determinado assunto denominada “bola de neve”. Desta forma,
guando selecionado um individuo que se enquadre nos critérios de elegibilidade, o
mesmo pode sugerir outros possiveis participantes, tratando-se, portanto, de
amostragem por conveniéncia (POLIT; BECK, 2011).

Pasquali (1997) indica que um numero de seis a vinte juizes é o
recomendavel para o processo de validacdo. Vianna (1982), por sua vez, sugere
gue trabalhar com um nuamero impar de juizes evita empates de apreciacdo. O
namero de juizes inicialmente proposto neste trabalho foi de pelo menos sete
juizes.

Foram utilizados critérios de selecdo para juizes descritos por Joventino
(2010) adaptados de Fehring (1994), com o intuito de dar énfase a sua experiéncia
profissional, adicionalmente ao seu conhecimento cientifico (Quadros 2, 3 e 4). Um
total de cinco pontos foi equivalente & pontuagdo minima exigida para que 0s juizes
pudessem participar do estudo (FEHRING, 1994).



Quadro 2 — Critérios de selecdo para juizes de contetudo pesquisadores,

docentes e assistenciais na area de pneumologia pediatrica
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JUIZES DE CONTEUDO

(docentes/pesquisadores/assistenciais)

PONTUACAO

Tese ou dissertacdo na area de interesse*

2 pontos/trabalho

Especializacdo na area de interesse*

1 ponto

Autoria de pelo menos um trabalho publicado em

periodico indexado em area de interesse*

1 ponto/trabalho

Participacdo em grupos/projetos de pesquisa/eventos

gue envolvam a tematica da area de interesse*

1 ponto/evento

Ter participado de bancas avaliadoras de Tese,
Dissertacdo ou Monografia de graduacdo ou
Especializacdo que envolvam a tematica na area de

interesse*

1 ponto

Ter experiéncia docente em disciplina na area de

interesse*

1 ponto/ano

Ter atuagdo pratica com DBP

1 ponto/ano

Ter orientacéo de Tese, Dissertacdo ou Monografia na

area de interesse*

0,5 ponto/trabalho

Fonte: Adaptado de Joventino (2010); Fehring (1994).
*Area de interesse: Pneumologia Pediatrica.




Quadro 3 — Critérios de selecao para juizes de contetdo pesquisadores e

docentes na area de construcao de tecnologias educativas
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JUIZES DE CONTEUDO (docentes/pesquisadores)

PONTUACAO

Tese ou dissertacdo na area de interesse*

2 pontos/trabalho

Autoria de pelo menos um trabalho publicado em

periodico indexado em area de interesse*

1 ponto/trabalho

Participagcdo em grupos/projetos de pesquisa que

o . : 1 ponto
envolvam a tematica da area de interesse*
Ter participado de bancas avaliadoras de Tese,
Dissertacdo ou Monografia de graduacdo ou
1 ponto

Especializacdo que envolvam a tematica na area de

interesse*

Ter experiéncia docente em disciplina na area de

interesse*

1 ponto/ano

Ter atuacdo pratica em construcdo e/ou validacdo de

tecnologias

0,5 ponto/ano

Ter orientagéo de Tese, Dissertacdo ou Monografia na

area de interesse*

0,5 ponto/trabalho

Fonte: Adaptado de Joventino (2010); Fehring (1994).
*Area de interesse: construcdo de tecnologias educativas.

Quadro 4 — Critérios de sele¢ao para juizes da area técnica

JUIZES DA AREA TECNICA

PONTUACAO

Ter experiéncia na pratica na area de interesse*

0,5 ponto/ano

Tempo de atuacao na area de interesse*

1 ponto/ano

Ter experiéncia docente em disciplina na area de

interesse*

0,5 ponto/ano

Possuir especializagdo na area de interesse*

1 ponto

Ter participado de eventos na area de interesse*

0,5 ponto/evento

Ter participado da elaboracéo de trabalhos na area de

interesse*

0,5 ponto/trabalho

Fonte: Adaptado de Joventino (2010); Fehring (1994).
*Area de interesse: design de tecnologias educativas impressas.
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A andlise dos juizes teve como objetivo avaliar o conteudo e a aparéncia
da cartilha. A validade de conteudo € capaz de verificar se conceitos estédo
representados de modo adequado, bem como se os itens ou textos do instrumento
séo representativos dentro do universo de todo o produto (POLIT; BECK, 2011). A
validade de aparéncia tem o poder de realizar julgamento quanto a clareza e
compreensao (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2011).

Os juizes participantes do estudo foram convidados por meio de uma
carta convite (APENDICE C), que foi entregue via correio eletrénico ou
pessoalmente, detalhando os objetivos da pesquisa. Apds aceitacdo em participar
do estudo, os juizes receberam o Termo de Consentimento Livre Esclarecido
(APENDICE D), que foi assinado em duas vias, além de uma primeira versdo da
cartilha e do instrumento utilizado para avalia-la. Foi utilizado um questionario
(APENDICE E) adaptado de estudo de validacdo de Oliveira (2006) para avaliar o
conteudo da cartilha, o qual foi distribuido aos juizes de conteudo participantes. O
referido instrumento possui afirmacdes elaboradas em formato de escala de Likert
para verificar o nivel de concordancia acerca dos itens (PASQUALI, 2009).

Aos juizes da éarea técnica foi distribuido um instrumento (APENDICE F)
adaptado do modelo criado por Doak, Doak e Root (1996), denominado Suitability
Assessment of Materials (SAM), comumente utilizado para avaliar adequacao de
material educativo, ja traduzido e adaptado em estudos préevios (SOUZA, 2015;
ALVES, 2016).

Os itens foram analisados pelos juizes, os quais classificaram o contetudo
com pontuacdes em consonancia com sua adequacao e adicionaram comentarios e
sugestdes que puderam ser incorporadas ao material. E para a avaliacdo desses
itens foi estipulado inicialmente um prazo de 15 dias para a devolu¢do do material.

A validagdo com os profissionais foi realizada conforme as etapas
recomendadas por Echer (2005), e o material foi corrigido a medida que os
profissionais avaliaram e devolveram o modelo. Posteriormente, as correcdes

sugeridas e consideradas pertinentes foram efetuadas.
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4.5 ANALISE DOS DADOS

Evidéncias disponiveis na literatura sobre o manejo da hiper-reatividade
bronquica (HRB) em criancas com displasia broncopulmonar (DBP) foram
pesquisadas por meio de levantamento bibliografico para compor o conteldo da
cartilha em construcdo. Os dados obtidos com os cuidadores apés a realizacdo do
grupo focal, além dos dados provenientes dos juizes de conteudo e aparéncia foram
analisados, tabelados e organizados para a composicao final da cartilha educativa.

Na etapa de analise da cartilha por juizes especialistas, os dados foram
calculados por meio do indice de Validade de Contetdo (IVC), o qual deve resultar
em valor maior ou igual a 0,78. O IVC tem como objetivo mensurar a proporcao ou
percentagem de juizes que estdo em uniformidade sobre determinados pontos do
instrumento e de seus itens (POLIT; BECK, 2011). O indice é computado por meio
do somatério de concordancias dos especialistas (nUmero de respostas 3 ou 4)
dividido pelo nimero total de respostas (ALEXANDRE; COLUCI, 2011), conforme

formula a seguir:

IVC = NUMERO DE RESPOSTAS 30U 4
NUMERO TOTAL DE

Outro instrumento utilizado foi o Suitability Assessment of Materials
(SAM), adaptado por Doak, Doak e Root (1996), que contém itens que expressam
opinides de especialistas da area técnica contemplados no instrumento de Oliveira
(2006). Para validacdo deste instrumento calcula-se a percentagem de escores
obtidos e estes sao transformados em uma escala de 0 a 100%, seguindo as
orientacdes presentes no proprio instrumento, que considera material adequado
aguele que obtém uma soma minima de 40% em relacdo ao total de escores, de

acordo com a seguinte férmula:
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SAM = TOTAL DE ESCORES OBTIDOS
NUMERO TOTAL DE ITENS

A andlise dos dados foi realizada de forma descritiva, permitindo
observar, contar, descrever e classificar os dados, com o objetivo de reunir o
conhecimento produzido sobre o tema da pesquisa (POLIT; BECK; HUNGLER,
2004; LOBIONDO-WOOD; HABER, 2011; POLIT; BECK, 2011).

4.6 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Infantil Albert Sabin (HIAS), através da Plataforma Brasil. E em relagdo aos aspectos
éticos, foram cumpridas as exigéncias das Diretrizes e Normas da Pesquisa em
Seres Humanos, que constam na Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, sobre questdes éticas de pesquisas envolvendo seres humanos (BRASIL,
2013).

4.7 RISCOS E BENEFICIOS

Os participantes da pesquisa foram informados acerca dos seus possiveis
riscos e também dos seus beneficios.

A cartilha desenvolvida propds como beneficios: ampliar o conhecimento
de cuidadores e familiares de criangas com DBP acerca da patologia; orientar e
padronizar o manejo da HRB no paciente com DBP; contribuir na tomada de
decisdes no que concerne ao controle das descompensacgdes respiratdrias e da
necessidade de ida ao pronto socorro por sinais de alarme; podendo também
contribuir para a redugcdo do numero de hospitalizagbes dos pacientes acometidos e
da morbimortalidade infantil.

Riscos potenciais que poderiam acontecer incluiram constrangimento,

inibicdo e dispéndio de tempo para participar da pesquisa.
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Vale salientar que os dados de identificacdo de todos os participantes do
estudo foram mantidos em sigilo e que as informag¢des coletadas so6 tiveram uso
para a pesquisa e serao descartadas posteriormente, incluindo gravagbes de audio

realizadas no grupo focal.
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5 RESULTADOS

Os resultados foram abordados nos tépicos: grupo focal, descricao da
cartilha educativa construida e validagao da cartilha educativa. Este ultimo topico foi
subdividido em: validagao por juizes de conteudo, e validagao por juizes da area de

design e marketing.

5.1 GRUPO FOCAL

Dentre os participantes do grupo focal, sete eram do sexo feminino € um
do sexo masculino, com idades entre 25 e 36 anos (com média de idade de 31
anos). Em relagdo ao parentesco do cuidador com a crianga, seis eram maes, uma
tia e um pai. Duas das criangas eram do sexo feminino, e as demais do sexo
masculino. A idade das criancas variou de 12 meses a 60 meses (com média de
idade de 35 meses). Seis participantes eram procedentes da capital Fortaleza e dois
do interior do Estado do Ceara. Quanto a escolaridade, uma participante possuia
Ensino Fundamental incompleto, seis possuiam Ensino Médio completo, e uma
possuia Ensino Superior incompleto. Com relacéo ao estado civil, trés participantes
eram solteiras, uma divorciada, e quatro casados. No tocante a renda familiar, trés
participantes relataram renda inferior a um salario minimo, e cinco relataram renda
entre um a dois salarios minimos. O numero de pessoas que moram na casa com a
crianca foi de quatro ou mais para todos os participantes.

A partir da analise qualitativa dos relatos ficaram definidas seis categorias
tematicas para representar a participacdo dos cuidadores de criangas com DBP na
construcdo do material educativo, que foram as seguintes: Conhecimentos dos
cuidadores sobre displasia broncopulmonar (DBP); Conhecimentos dos cuidadores
sobre hiper-reatividade bronquica (HRB) ou "chiado no peito"; Sinais de alerta
percebidos pelos cuidadores para iniciar a medicagao para HRB e sinais de alarme
para buscar atendimento em pronto socorro; Conhecimentos dos cuidadores sobre o
manejo da HRB em criangcas com DBP; Conhecimentos dos cuidadores sobre
prevencao da HRB em criancas com DBP; Assuntos considerados mais importantes

para serem abordados no material educativo, sugestdes e comentarios adicionais.
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Categoria 1: Conhecimentos dos cuidadores sobre displasia broncopulmonar
(DBP)

Observou-se no relato dos participantes consonancia com a literatura,
sendo que os cuidadores referiram associacdo da lesdo pulmonar na DBP com
prematuridade, tempo prolongado de ventilagdo mecanica, e de oxigenoterapia.
Uma mae relatou uso de corticoide antenatal para amadurecimento pulmonar do seu
filho. Também foi citado associagdo com inflamacédo das vias respiratorias. Houve
relato de desconforto respiratorio e “chiado” associado a DBP por uma cuidadora.
Foi citado a respeito da imaturidade do sistema respiratorio do paciente com DBP e
sobre a possibilidade de sequelas futuras. Nas falas dos cuidadores foi possivel
evidenciar que o conhecimento a respeito da DBP ocorreu, em muitos casos, a partir
de orientacdes fornecidas por profissionais de saude, durante o acompanhamento

dos pacientes. Isto se torna evidente nas falas a seguir:

A médica da maternidade disse que a broncodisplasia dele era
consequéncia da prematuridade, que como ele tinha nascido muito
prematuro, tinha sido por causa disso. (D)

Na minha visdo a displasia broncopulmonar é a lesdo no pulmao por conta
da ventilacdo mecanica. Devido meu filho passar muito tempo na
incubadora, intubado, tem aquele ditado: tudo demais é veneno. Mas foi
preciso na época. Entdo pra mim, no meu ponto de vista, a displasia
broncopulmonar € uma lesdo no pulméao por conta da ventilagdo mecanica.
(€)

Uma lesao devido ao tempo de ventilagdo mecanica que a crianga passa,
né? E até as 34 semanas o pulmdo da crianga ainda ndo tem se
desenvolvido. Entdo, uma das nossas metas era ter chegado até as 34
semanas, sendo que ele (filho) quis vir de 31 semanas. Entdo eles
(médicos) sempre me alertaram sobre o pulméo da crianga, tanto que eu
tomei 4 doses (de corticoide) pra poder amadurecer o pulmédo do meu filho.

(E)

Eu ja ouvi, no tempo que a minha filha teve pela primeira vez internada aqui,
que foi preciso ficar no oxigénio. Eu entendi, se eu ndo tiver esquecido, que
€ a inflamagéo das vias respiratorias. (A)

Quando cheguei em casa mesmo eu fui perceber o desconforto respiratério
e aquele chiado, aquela secreg¢do. E eu preocupada, pensando que ja
estava com uma pneumonia, né? Ai foi que eu vinha pra emergéncia,
voltava, e depois passei pela consulta dela, aqui, e ai a doutora disse: “-A
sua filha tem displasia”. E ai até hoje eu fagp acompanhamento com ela e
ela passa também pelo mesmo tratamento, pelas bombinhas de asma.” (A)
“Os médicos disseram que o pulméao dele ainda nao era bem formado, que
0 corpo dele era de um tamanho e o pulmdo era de outro, era muito
pequeno. E que aos poucos podia ser que sim, podia ser que nao, ele ia
ficar totalmente curado, e que poderia haver sequelas no futuro. (D)
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Categoria 2: Conhecimentos dos cuidadores sobre hiper-reatividade bronquica

(HRB) ou "chiado no peito"

Ao serem questionados sobre o que sabiam a respeito de hiper-
reatividade brénquica (HRB) ou "chiado no peito" e sobre o que pode causa-la,
observou-se no relato dos participantes, associagdo com a prépria prematuridade
em si, com infecgbes respiratorias virais como desencadeantes das crises, com
alergia e asma, com fatores ambientais (como mudancga climatica, contato com
poeira, exposicdo a fumacga, cheiros fortes, entre outros fatores). Também houve
relatos de HRB desencadeada por erro alimentar, como o fato de alimentar a crianga
deitada ou dormindo, e também no contexto de disturbio de degluticdo, associada a
engasgos. Os termos “chiado no peito”, tosse e cansago apareceram de forma

recorrente em varias falas dos participantes do grupo focal.

Com o passar do tempo que ele foi pra casa apareceram justamente a
asma, a rinite, foram aparecendo alergias e outras coisas, mas o dele
(chiado), pelo menos segundo o que o médico falou, tinha sido por conta da
prematuridade. (D)

No caso do meu filho, se ele gripar, pegar uma virose, o pulmao dele se
complica, chia, fica cansado num estado grave mesmo quando ha acumulo
de secregdo. As vezes vem uma virose que junta com uma tosse cheia, né?
Ali, se eu deixar acumular, pronto, ai ja vem um chiado como um piado. E
se eu nao tratar, ndo correr, ai acumula aquela secregao. (C)

Ela s6 tem crise de cansago quando ela gripa. E ndo sdo todas as gripes
dela que ela tem esse cansaco. (H)

Ele sempre tem varias crises, e no més de agosto eu decidi tirar ele da
escola, porque eu ja ndo aguentava mais, e por ultimo agora a gente
passou doze dias aqui internado. Ele pegou uma IVAS, devido aquela
histéria, né, nem todo canto a gente pode ir, né? (E)

Mas é o acumulo da secreg¢do nas narinas também. Quando ele esta com a
tosse cheia. Se eu néo tratar, ndo cuidar, da o chiado com o piado, nos
pulmdes. (C)

No meu modo de concepgédo, a quentura, 0 mormago quente, ou mexer em
agua quente, e a poeira. Entdo pra mim isso tudo é o que traz o chiado
novamente e a crianga tem a crise. (B)

Ah, o meu filho é s6 no vento, viu? S6 na mudanca de clima. Pronto, mudou
o clima... Olha, eu como mée, quando eu vejo assim, o clima mudando,
pode ter certeza que ele vai ter uma crise, nem que seja de leve, mas vai.
Mas mudou o clima, eu digo: “-Vou me preparar”. E tiro e queda, o0 menino
cansando, puxando [...] (C)
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Bastou o clima mudar, ele ja comega a querer chiar [...] E o chiado dele, ele
tinha muito chiado no comego. Hoje em dia o chiado vocé sé escuta se
colocar o estetoscopio pra auscultar bem direitinho [...] Porque o chiado dele
parece aquele ronco de gato, parece um gato ronronando, o chiado dele é
daquele jeito. Ele ndo pode chegar perto de poeira, mudanga de clima,
cigarro, produto de limpeza com cheiro muito forte, que ele ja fica cansado.
(D)

Se o ambiente nao estiver arejado. Digamos que vocé entre e estiver aquele
mormago e vocé nao vé nenhum tipo de ventilacdo, que ndo esteja arejado,
pronto, ele da logo uma reagao de imediato. (C)

A tosse seca é algo que é persistente demais. Quase sempre eu sinto o
vizinho. O vizinho, ele é fumante. Dai, as vezes ele vai fumar do lado de
fora da casa dele. E agora ele mesmo pede: ‘-Maméae, cadé minhas
bombinhas, mamée?’. (E)

Qualquer catinga de fumaca de cigarro, de mato queimado, qualquer coisa
assim, ela ja fica mesmo querendo entrar em crise. (A)

A mesma coisa com o meu filho. Meu pai é fumante. Meus irmaos sao
fumantes. Eu ndo vou pra casa deles por conta disso, porque toda vida que
eu vou pra la comega logo, a tosse e o chiadinho no peito. (G)

Eu acredito muito que se a crianga, ela ndo estiver numa postura correta e
ela tem a displasia, ela vem a cansar, ela vem a ter um desconforto
respiratério grande. Ai também na questao da alimentagao, ele se alimenta,
mas se ele nao arrotar, gente, se ele deitar de barriguinha cheia, é pedir pra
ele ficar cansado. (C)

Mas, onde eu percebo também chiado, se ele engasgar. Eu ja digo logo
assim: -Pronto, vai comecar a chiar e daqui a pouco vai comegar com as
crises de asma’. E dito e feito [...] (E)

Hoje ele estd com 5 anos. De vez em quando ele tem as crises e a gente
tem que ir pra emergéncia porque as vezes nem a bombinha da certo. (F)

Categoria 3: Sinais de alerta percebidos pelos cuidadores para iniciar a
medicagcdo para HRB e sinais de alarme para buscar

atendimento em pronto socorro

Os participantes do grupo focal foram questionados sobre como
reconhecer que a crianga esta com crise de “chiado no peito” e sobre quando
procurar o pronto socorro se a criangca com DBP esta com crise de “chiado no peito”.

Houve participante que descreveu os ruidos da crise de “chiado no peito”
(inclusive tendo descrito conforme o seu entendimento o ruido expiratdrio
ocasionado por obstrugdo brénquica) associados a infecgéo viral de vias aéreas,

tendo enfatizado que percebe piora no periodo noturno. Um cuidador, por sua vez,
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descreveu as retragdes toracicas durante o esforgo ocasionado pelo cansacgo. Outro
participante relatou que percebe aumento do esforgo respiratério e aparecimento de
tosse seca. A obstrucdo alta de vias aéreas por hipertrofia de adenoide foi citada
como fator de piora do quadro das crises de cansaco.

Varios cuidadores relataram que a persisténcia do cansaco, “chiado no
peito” e tosse, a despeito das medidas iniciais com medicagao inalatéria (como o
uso de broncodilatadores e corticoide inalado) e de cuidados com a higiene das vias
aéreas, seria indicativo do momento adequado para procurar atendimento em pronto
socorro. Também foi citado aparecimento de febre com um sinal de alarme. O nivel
de consciéncia foi relatado, em que foi citado necessidade de ida imediata ao pronto
socorro em caso de sonoléncia excessiva. Durante os relatos foi citado a dificuldade
em decidir em qual momento levar a criangca ao pronto socorro devido a crise de
hiper-reatividade brénquica. Houve relato de experiéncias prévias de crises graves,
que teriam gerado maior angustia em decidir por levar ou nao levar o filho ao pronto
SOCOTrTO.

Durante o discurso dos participantes inferiu-se o impacto das crises na

qualidade de vida e nas atividades diarias dos pacientes e de seus familiares.

Entdo, quando eu vejo que ela esta cansada, ela acorda na madrugada, no
primeiro dia de gripe dela. Se ela gripar, ela acorda na madrugada e ela
acorda chorando, ja, porque ela ja se sente cansada. Entdo quando eu vou
puxa, vai, mas quando volta, vem piando. Entdo quando ela piou ali, eu sei
que ela ja esta cansada e que a saturacao dela nao ta legal. (H)

O peito chiava que parecia que ele tinha uns trovoes dentre dele, chega
fazia era pena do meu filho. (G)

Ele fica com o peito pra cima e pra baixo. Assim, eu identifico s6 pegando,
que eu sinto o piado no peito. (F)

Quando comega a mudar o clima, aquele ronronar comega a aumentar e ai
da pra perceber. E ele também apresenta muita tosse seca. (D)

Eu reconhego quando comegcam as crises de tosse. E agora ele mesmo
fala, ele mesmo diz que ta com falta de ar e que precisa das bombinhas
dele. Ele mesmo fala. (E)

Ele puxa muito mesmo, muito, muito. (G)

Sempre quando ela esta com crises de tosse ela comega a chiar o peito e
as vezes até quando vai se alimentar coloca tudo pra fora, e entdo tem que
estar no aerossol com salbutamol e clenil® e ai aos poucos ela vai voltando
ao normal, mas quase sempre ela esta chiando. (A)
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Assim, eu como cuidadora, quando comega a chiar pra mim € um sinal de
que pode expressar perigo. O meu filho, se eu vejo aquele chiadinho,
aquele piado no pulmao, é sinal de alerta, porque como ele tem a imunidade
baixa, ai ja esta dizendo que ele esta com a respiracdo dele em andamento
pra algo que va levar a emergéncia. (C)

Dou as bombinhas. Ele ainda toma montelucaste. S6 que eu ainda dou o
antialérgico que ele toma direto. Dou as bombinhas, e ainda dou aerossol
por 3 dias. Ai se aparecer febre, ai sim eu vou pro hospital, porque eu vejo
que nao esta dando certo as bombinhas e a gente corre. (F)

Eu percebo também sonoléncia. Ele fica bastante sonolento. E quase
sempre quando ele fica asssim eu ja vou pra emergéncia. E quase sempre
ele ta saturando 92, 91 [...] (E)

Eu dou aerossol. Ai quando eu vejo que nao ta resolvendo eu levo ele pra
emergéncia. (G)

Eu ja dou as bombinhas continuo, quando eu vejo que de noite ele esta
querendo dar uma crise, corro pro aerossol e corro pra bombinha. Caso
contrario, eu vejo que ele ndo ta respondendo a bombinha nem ao aerossol,
ele ndo tad melhorando, eu corro pra emergéncia. Mas a conduta que eu
faco é o aerossol e a bombinha. (C)

Quando o meu filho comega a chiar o peito, pra mim também é um sinal de
alerta, de que algo pior vem por ai. Entao, eu fago aerossol, ai quando eu
vejo que nao resolve, ai eu corro pra emergéncia. (E)

Quando eu vejo que esta tossindo, aquela tosse cheia, aquele piado, aquele
roncado, ai eu digo: ‘-Eu ndo acredito que esse menino ta chiando nao, ta
roncando!’. Ai, minha filha, tem que colocar os aparelhos em agao, que é o
aerossol, e lavar o nariz com soro, e de preferéncia dar um antialérgico.
Isso, ele fica na minha méo, no maximo, 5 dias. Se eu vejo que nessas
crises de 5 dias ele ndo melhorar, eu corro pra emergéncia. (C)

E quando ele tem as crises, a discussao é grande. ‘-Leva ou nao leva o
menino? ‘-Nao, ta bom!”. -Nao ta!”. E ele é elétrico. Vocé sabe que crianca
é elétrica. E ele tem um acompanhamento nos hospitais e o pessoal ja
conhece. (B)

Quando eu vejo que ele ta tossindo, ta com chiadinho no peito, eu dou
aerossol 3 dias, ndo espero nem 5 dias, s6 3 dias e se ele ndo melhorar eu
corro pra emergéncia. Eu ndo fico em casa, porque, Ave Maria, o que eu
passei com ele eu ndo quero repetir de novo nao. (G)

Quando chega na madrugada ai comega o roncado, como se ele estivesse
roncando, e um puxado no nariz porque ele também tem adenoide de 80%
e aquela respiracdo bem profunda, fungando. Ai eu vou observar. Quando
eu vou observar com os meus olhos eu vejo que realmente ele ndo esta
normal, ele esta puxando. Ai eu vou |a e coloco o oximetro. S6 que quando
eu vejo que no oximetro, o que a gente chama de saturagéo, esta oscilando,
ndo esta legal, ai eu digo: “Ele estda numa crise’. Porque ele sé piora na
madrugada, ao deitar, ao dormir. Ele esta perfeito durante o dia, mas
quando é de madrugada [...] (C)

Quando ela esta bem cansada ai eu ndo durmo a noite, eu passo a noite
inteira acordada [...]) Porque quando diz assim: ‘-Ta gripado’, meu Deus,
cansou, acordou de noite com aquele puxa e piu, puxa e piu, pronto, gripou.
Ai sdo 2, 3 dias bem dificeis. O que eu fago? A orientacdo médica é dar o
primeiro aerossol e se ndo resolver, hospital. (H)
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Quando eu sei que ele t& comecando a ficar cansado, se ele estiver
dormindo eu sei que ele esta bem mais relaxado e da pra notar melhor,
como ele dorme junto comigo no meu quarto, eu corro e cutuco o pai dele
ou a minha mae. Ai eu preparo o aerossol e ja deixo 14 pronto. Eu tiro ele do
bergo, boto ele no meu brago, deixo ele bem retinho, no meu brago, e o pai
dele ou a avo dele fica segurando a mascara de aerossol no rostinho dele e
eu fico segurando ele, principalmente segurando a cabecinha dele pra ele
ndo cair a cabecinha pra tras. Eu fico segurando ele e ela fica dando o
aerossol pra ele. Quando a gente termina, ai eu deito ele na minha cama, e
ele fica ali comigo. (D)

Ai fago (bombinha), espero. Ele tem época que ele responde bem, mas tem
época que nao resolve a bombinha. Ai quando ele t& numa situagao
delicada eu corro pra ca (hospital). (C)

Quando ela esta em crise, ela comecga a tossir, 0 nariz sai secregéo e tem
aquele chiado. Ai eu corro pro aerossol. Ou pra bombinha. Quando esta
tossindo pra cansar, ai eu dou o aerolin®, ou dou aerossol com berotec®,
que é quando ela vai melhorando. Ai se nao resolver, primeiramente eu levo
no Posto. Se no Posto nado resolve, como agora atende se entrou em crise.
Ai fui pro Posto com ela. A doutora passou amoxicilina. Ela tomou durante
alguns dias e depois ela melhorou e nao precisou vir pro hospital. (A)

Categoria 4: Conhecimentos dos cuidadores sobre o manejo da HRB em

criangas com DBP

Diante do questionamento de como cuidar do "chiado no peito" ou crise
de tosse e cansaco na crianga com displasia broncopulmonar, e sobre qual tipo de
medicamento é usado na crianca com HRB e como usar, os cuidadores
demonstraram conhecimentos a respeito das medicagbes inalatérias
(broncodilatadores e corticoides inalados), sobre o seu mecanismo de acao,
posologia, modo de usar. Foi relatado melhora das crises com o uso da medicagéao.

As falas também revelaram saberes dos cuidadores sobre o que é o
tratamento da crise e o tratamento de manutencdo (para evitar recorréncia das
crises).

Um participante reforgou a importancia de fracionar as dietas durante a
ocorréncia das crises, reduzindo a quantidade de alimento ofertado por vez, e
aumentando a frequéncia das refei¢cdes, na tentativa de evitar broncoaspiracéo.

Foi descrito durante as falas o modo correto de realizar nebulizagao, com
a crianga bem sentada e acordada, com o intuito de melhorar a deposi¢cao pulmonar

da medicagao inalatdria e, portanto, otimizar o efeito da medicag¢ao nebulizada.
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As duvidas e angustias em relagao aos cuidados com o paciente com
DBP também foram expostas. E nos relatos também se destacou a importancia das
orientagdes dadas pelos profissionais de saude aos familiares sobre o manejo e

cuidados com a crianca portadora de displasia broncopulmonar.

Ele responde bem com o aerossol, justamente com o berotec®, porque o
berotec® pelo que eu me informei, pesquisei, & pra dilatar os brénquios,
expandir mais o pulmao, e, apos isso, o uso da bombinha. S6 que o clenil®
é pra evitar o cansago e eu ja dou ao dia amanhecendo. Acordou, eu ja fago
0 qué? Pego na bombinha. (C)

O meu filho melhora muito com o berotec®. Eu s6 dou a quantidade de gota
que é por quilo, que é uma gota a cada 3 quilos. Ai como ele estd com 10kg
ele toma 3 gotinhas de berotec®, com 3ml de soro. Ai ele melhora bastante.
(G)

Gente, quando eu acordo, eu acordo sonhando com a bombinha, quando eu
amanheco: ‘-A bombinha’, porque é uso continuo, né? Sempre ele estando
cansado ou nao eu uso o clenil®. E o clenil® é pra evitar. Ai no caso das
crises, eu corro para o aerolin®, de acordo com o que as médicas ensinam.

©

A médica sempre falou pra mim, que quando ela ta numa crise, entao,
pouca alimentagao, nada de querer que ela coma tudo. Por qué? Porque ela
vai tossir e ela vai por tudo pra fora. Entdo, quando ela ta numa crise, pouca
alimentacao, de vez em quando, mas pouca alimentacdo. Entdo faga como
eu digo, as médicas que falaram pra mim. (H)

Ai eu digo: “-Eu n&o vou dar o aerossol dele dormindo’, porque eu aprendi
que a conduta correta é a crianga sentada, com a postura das costas reta, o
aerossol infiltra melhor nos pulmées. (C)

Quando eu cheguei em casa que vi o concentrador, baldo de oxigénio,
oximetro, eu fiquei: ‘-“Meu Deus! E agora, como é que eu vou cuidar desse
menino?’. E, gracas a Deus, aqui no terceiro andar (hospital) as meninas
me ensinaram tudo, como cuidar, como ajeitar, como ter cuidado com o
cateter. Ele usava sonda naso, e elas me ensinaram: -Olha, a sonda é
assim, vocé tem que lavar assim, tem que ter muitos cuidados’. E tudo eu
fui aprendendo. (D)

Desde que ele nasceu a vida dele é metade no hospital e metade em casa.
Depois que ele esteve no Albert Sabin eu tive a visdo de como lidar com o
paciente que tem displasia broncopulmonar porque nao é facil cuidar de
crianga doente. Entédo, a partir do momento que a gente € mae, e que a
gente gera uma crianga com dificuldade respiratéria, a nossa vida muda.
Muda porque nao é qualquer ambiente que vocé pode ir, ndo é de qualquer
maneira que vocé pode criar, ndo é qualquer coisa que vocé pode dar, ndo
é tudo que a crianga pode fazer. Entdo sdo pequenos detalhes que a gente
com a convivéncia dentro do hospital e fora, a gente vai adquirindo
experiéncia. (C)
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Categoria 5: Conhecimentos dos cuidadores sobre prevencdo da HRB em

criangas com DBP

No tocante as formas de prevenir as crises de “chiado no peito”, os relatos
incluiram: evitar contato com pessoas com resfriado ou gripe; evitar ambientes
fechados e com muitas pessoas, onde a crianga poderia contrair infecgdes
respiratorias; evitar eventos de broncoaspiragdo, por meio de corregdo de erro
alimentar (sempre alimentar sentado e acordado, reduzir volume e fracionar dietas
durante as crises); realizar profilaxia de infec¢do pelo virus sincicial respiratorio
(VSR) com o uso do anticorpo monoclonal especifico, denominado palivizumabe.

Um cuidador relatou que pesquisou sobre a doenga e questionou ao
médico sobre o uso do palivizumabe, que previne infeccdo pelo VSR e, por

conseguinte, as crises de hiper-reatividade brénquica.

Ela falou pra mim: ‘-(H), ndo va levar a sua filha pro hospital assim que ela
esquentar na febre, ndo. Tenha calma. Espera pra ver se vai ficar pior, se o
cansaco vai ficar maior, porque vamos evitar esses locais com muita gente.

(H)

Eu lembrei que a (A) disse que a conduta é levar no posto. Mas se a gente
sabe que os filhos da gente tém baixa imunidade, a gente procurar evitar ir
em locais se expondo. Se vocé puder e tiver condigdes em casa de fazer a
conduta, pra nao ter que se submeter por conta de ir s6 pra passar uma
medicacdo, que as vezes a pessoa diz: -Nao, vou pra pelo menos passar o
remédio pra mim receber’. Evitar seria muito bom, porque as vezes vocé
vai, mas se vocé tiver visdo, vocé vé que da pra dar o aerossol e evitar, as
vezes vocé vai fazer uma boa acgao e vocé acaba adquirindo uma coisa pior,
né? Vocé vai, ai expde a crianga, ai tem outro ali gripado, ai tosse, ai
espirra perto da nossa criangca que ta num estado meio delicado, né?
Fragilzinho. E acaba piorando e quando vocé se da conta a crianga as
vezes nem tava naquelas condigbes tdo debilitada [...] (C)

O médico dizia: -Essa crianga é uma criancga displasica’. E pronto. Cheguei
em casa e pesquisei na internet. Estudei. Estudei. Antes dele falar, que a
(crianga) estava perto da alta, disse: ‘-Sim doutor, e o palivizumabe?’ (...) Eu
ndo estudei medicina, mas uma pessoa chega pra mim pra falar do
prematuro, eu converso. (H)

Ele precisa fazer aquela velha digestdo sentadinho, nem que n&o acorde,
mas tem que da um tempo pra depois se acomodar, porque eu observei que
esses pequenos detalhes ai, se eu nao fizer em casa, ele cansa. Que é a
questdo que apds a alimentagcdo, que ele precisa fazer a digestdo ou
arrotar, e a questao da postura. (C)

Cansado, pode se engasgar, ai é pior. Se for pro pulméao, vai [...] (H)
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Vai ter broncoaspiracdo. Se alimentar com ele cansado ele pode
broncoaspirar. (D)

E como comer dormindo. Tem gente que tem essa mania de dar comida pro
bebé dormindo. A minha filha mais velha sempre comeu dormindo, comia na
mamadeira, mas ndo pode comer dormindo. A crianga pode se engasgar e
ai é pior. (H)

Categoria 6: Assuntos considerados mais importantes para serem abordados

no material educativo, sugestées e comentarios adicionais

Ao serem abordados sobre os assuntos considerados mais importantes
para constarem na cartilha, os cuidadores citaram, de forma geral, informacdes a
respeito da doenga (como a sua causa, como prevenir, como seriam o0s cuidados
adequados, quais as principais duvidas).

Em um dos comentarios houve relato a respeito da importancia de se
seguir corretamente as orientacbes médicas do tratamento, seja nas crises seja na
manutencao, para que o paciente fique estavel, tendo ressaltado inclusive o impacto
na melhoria da qualidade de vida do paciente e do cuidador.

Um participante sugeriu que seria interessante divulgacdo do material
educativo em escolas, para orientar professores a respeito da doenca e sobre as
crises de hiper-reatividade brénquica.

Foi ressaltado também que é imprescindivel que as informagdes sejam
passadas de maneira simples e clara, evitando termos técnicos, para que fique
acessivel para o publico leigo.

Em varios relatos ressaltou-se a importancia e utilidade da cartilha para
familiares e pessoas que convivem com criangas portadoras de displasia

broncopulmonar.

Era bom se na cartilha viessem as explicacbes da doenca respiratéria, o
que causa e os cuidados. O que é essencial, né? (C)

No meu modo de ver ela (cartilha) vai ser bem util para as maes, pros pais,
pros avos, porque vai tirar muitas dlvidas na hora de obter alguma
informagéo. Entdo vai ser muito eficaz pra gente. E na hora de se passar
essas informacbes que vao vir na cartilha, pra mim e pra maioria das
pessoas vai ser de muita utilidade. (B)
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Uma coisa que seria muito bom de ter na cartilha, ndo sé explicando o que
é a doenga, mas também de um modo assim mais claro. Porque muitas
vezes a gente vai procurar, pelo menos eu ja tive muita dificuldade quando o
médico chegava e dizia alguma coisa e eu ia procurar porque fala muito em
termo técnico. Falar em uma linguagem que a gente possa entender, porque
as vezes os médicos falam algumas coisas que a gente fica: ‘-O que é que
isso significa?’. E a gente pensa que é um monstro de sete cabecas e, as
vezes nem é. Colocar assim de uma maneira que seja mais facil a gente
entender, a gente que é leigo e que nunca estudou a medicina. (D)

Algo que também seria muito interessante nessa cartilha, seria falar a
respeito do palivizumabe. Porque foi uma injegdo que eu nao fui informada
la onde ele nasceu. Eu vim conhecer o palivizumabe quando eu me internei
com ele aqui. Mas, gracas a Deus, deu tempo. Ele tomou os 2 anos, e foi
muito importante pra ele. Foi muito importante mesmo. (E)

Uma sugestao sobre a cartilha, seria sobre a alimentagdo como a (C) falou,
porque a alimentagéo é algo assim que na broncodisplasia eu percebo que
€ como se mexesse muito assim na respiragao. (E)

Vai servir de ajuda, porque como muitas vezes eu tenho que resolver algum
problema, tipo, quando eu vou pro pré-natal, quem fica com o meu filho é a
minha sogra, e eu fico morta de preocupada. (G)

Pra mim é um bom incentivo pra aquelas maes que ainda vao passar por
isso, que vao passar também por isso, né? Pra pessoas que nao tém
experiéncia ja € uma boa ajuda, com certeza. (A)

Principalmente pra maes de primeira viagem, pra os pais que vao ter o
primeiro filho e que muitas vezes nasce com problema pulmonar, vai ajudar
muito. (D)

E algo bom até pra gente deixar na escola. Porque assim, a professora veio
conversar comigo e dizer: ‘Maezinha, o que o (crianga) tem? Porque as
vezes comega uma crise de tosse. Pra gente nao ficar ligando direto....".
Porque elas ndo sabem realmente, né? Entéo elas ja vao ficar cientes do
que a crianga tem. (E)

Importancia demais, demais porque €& complicado quando vocé tem uma
crianga com broncodisplasia pulmonar tem vérias etapas, porque tem
crianga que o cansago é s6 quando gripa, tem crianga que o cansago é todo
dia. Quando eu sai com a minha filha do hospital o médico disse que ia ser
complicado, porque ela nasceu com muito baixo peso, entdo ela tinha toda
probabilidade de ter muito problema, da broncodisplasia dela ser bem forte
e ser bem arriscado. (H)

Mas, assim, € bom porque uma leitura bem explicada evita muita coisa e a
tensdo da gente também, viu? O meu filho, ele veio a melhorar depois que
eu passei a dar atengao as informagbes das médicas, em geral, porque eu
sO tratava nas crises, quando estava doente. Ai tem aquele ditado, ‘Se o
tratamento é continuo, ou doente ou ndo vocé tem que dar continuidade na
medicacao’. E eu nado, eu era daquelas maes que quando ele ficava bom eu
abandonava. Deixava em casa: ‘-Ah, ele ndo ta precisando, ja ta bem’. Que
nada, se ali esta orientando pra maezinha dar continuo sempre, ou ele
cansado ou nao, ou ele gripado ou nio, ou ele doente ou nao, tem que
fazer, porque melhora bastante, viu? Digo por experiéncia prépria. Ah, uma
noite bem dormida, meu Deus, € maravilhoso. (C)
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5.2 DESCRICAO DA CARTILHA EDUCATIVA CONSTRUIDA

A primeira versdo da cartilha educativa submetida a validagdo junto aos
juizes continha 32 paginas, com dimensdes de 410x190mm aberta e 205x190mm
fechada, com ilustragbes em varias cores. O titulo escolhido para a cartilha foi
“Como cuidar do chiado no peito na crianga com displasia broncopulmonar?”.

O conteudo da cartilha contemplava uma apresentacéo inicial e, na
sequéncia, o indice, contendo os seguintes assuntos apresentados em forma de
tépicos: “O que é displasia broncopulmonar (DBP)?”, “O que é chiado no peito na
crianga com DBP?”, “O que causa chiado no peito na crianga com DBP?”, “Como
evitar crises de chiado no peito?”, “Quais remédios usados para chiado no peito?”,
“‘Quando comecgar a usar broncodilatador? E qual dose usar?”’, “Qual a técnica
correta de uso de bombinhas e aerossol?”, “Como limpar espacador e aparelho de
aerossol?”, “Quando ir ao Pronto-Socorro por crise de chiado no peito?”.

Estdo demonstrados no APENDICE G a versao inicial das ilustracdes e

conteudo tedrico da primeira versao da cartilha.
5.3 VALIDACAO DA CARTILHA EDUCATIVA
5.3.1 Validacéao por juizes de contetudo
O perfil dos especialistas com experiéncia em Pneumologia Pediatrica e com

experiéncia em construcdo de tecnologias educativas que validaram o material

educativo foi apresentado na tabela 1.
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Tabela 1 — Caracterizagao dos juizes de conteudo que validaram a cartilha.
Fortaleza-Ceara-Brasil, 2019

Variaveis n Juizes
Formacgao

Medicina 10
Enfermagem 03

Tempo de Formagao

Até 5 anos 00
6 a 10 anos 03
Mais de 10 anos 10
Titulacéo

Especialista 08
Mestre 01
Doutor 04
Area de Trabalho

Pneumologia Pediatrica 10
Docéncia 03

Tempo de Trabalho na Area

Até 5 anos 01
6 a 10 anos 04
Mais de 10 anos 08
Publicacdo de Pesquisa Envolvendo a Tematica

Displasia Broncopulmonar 05
Tecnologia Educativa 02
Validagao de Instrumentos 03

Fonte: Elaborada pela autora.

O instrumento utilizado para validagdo pelos juizes de conteudo foi
adaptado de instrumento (APENDICE E) construido por Oliveira (2006).
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Tabela 2 — Distribuigao dos indices de Validade de Contetido dos elementos da cartilha educativa, conforme as analises

dos juizes de conteudo. Fortaleza-Ceara-Brasil, 2019

Categorias Grau de concordéancia e IVC

Objetivos Parcialment | Adequado | Totalmente | |\/C
e adequado adequado

1.1 S&o coerentes com as necessidades dos familiares e/ou cuidadores em relagdo ao manejo

da hiper-reatividade brénquica em criangas com displasia broncopulmonar. 00 01 12 1,00

1.2 Promove mudanga de comportamento e atitudes. 01 01 11 0,92

1.3 Pode circular no meio cientifico na area de Tecnologias em Saude. 01 01 11 0,92

Estrutura e apresentagao Parcialment | Adequado | Totalmente | |\/C
e adequado adequado

2.1 O material educativo é apropriado para orientacdo de familiares e/ou cuidadores de

criangas com displasia broncopulmonar. 00 01 12 1,00

2.2 As mensagens estéo apresentadas de maneira clara e objetiva. 02 02 09 0,85

2.3 As informagdes apresentadas estao cientificamente corretas. 00 01 12 1,00

2.4 Ha uma sequéncia légica do conteudo proposto. 00 00 13 1,00

2.5 O material esta adequado ao nivel sociocultural do publico-alvo proposto. 01 04 08 0,92

2.6 As informacbes sao bem estruturadas em concordancia e ortografia. 00 02 11 1,00

2.7 O estilo de redagao corresponde ao nivel de conhecimento do publico-alvo. 01 04 08 0,92

2.8 Informacbes da capa, contracapa, agradecimentos e/ou apresentacao sdo coerentes. 00 01 12 1,00

2.9 As ilustracdes sdo expressivas e suficientes. 01 01 11 0,92

2.10 O numero de paginas esta adequado. 00 06 07 1,00

2.11 O tamanho do titulo e dos tépicos esta adequado. 00 04 09 1,00

Relevancia Parcialment | Adequado | Totalmente | |\/C
e adequado adequado

3.1 O tema retrata os aspectos-chave que devem ser reforgados. 01 01 11 0,92

3.2 O material propde aos familiares e/ou cuidadores adquirir conhecimento quanto a

identificacdo de sinais e sintomas de hiper-reatividade brénquica em criangas com displasia

broncopulmonar. 1 00 12 0,92

3.3 O material aborda os assuntos necessarios para a prevencao de complicagoes. 00 01 12 1,00

3.4 Esta adequado para ser utilizado por qualquer profissional da area da saude em suas

atividades educativas. 00 02 11 1,00

Fonte: Elaborada pela autora.
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Os itens utilizados para o indice de Validade de Contetddo (IVC) foram
distribuidos em trés categorias: 1 - Objetivos, 2 - Estrutura e apresentacéo e 3 -
Relevancia.

Os juizes de conteudo foram orientados a ler atentamente o material, e
em seguida, analisar o instrumento educativo, marcando um “X” em um dos que
estavam na frente de cada afirmacao, e dar sua opinido de acordo com a abreviagao
que melhor representasse o seu grau de concordancia em cada critério abaixo: 1 -
Inadequado, 2 - Parcialmente Adequado, 3 - Adequado, 4 - Totalmente Adequado.

Dos 18 itens avaliados, todos atingiram o IVC minimo adotado neste
estudo, que foi de 0,78, conforme preconiza a literatura (POLIT; BECK, 2011). Vale
salientar que nenhum item foi julgado inadequado. Verificou-se que, quanto aos
objetivos da cartilha, todos os itens foram validados, pois a maioria dos juizes os
classificou como “adequado” ou “totalmente adequado” o que conferiu um IVC de
0,95 para os objetivos propostos. No tocante a estrutura e apresentacao da cartilha,
ela foi considerada validada, pois atingiu IVC total de 0,96. No que se refere a
avaliacao da relevancia da cartilha, verificou-se que todos os itens foram validados,
e que o IVC referente a este quesito foi de 0,96. Portanto, o indice de Validade de
Conteudo global da tecnologia educativa foi de 0,96.

Os especialistas docentes e assistenciais utilizaram-se do espacgo para
comentarios e sugeriram alteragdes na cartilha. Assim, ap6s analisar as avaliagbes
de cada especialista, foram compiladas as alteragdes a serem efetuadas e foi feito
novo contato com o designer grafico para incorporar as alteragdes ao material.

A lista de alteracdes sugeridas pelos especialistas encontra-se exposta no

quadro 5, a seguir.
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Quadro 5 — Lista de alteragoes sugeridas pelos especialistas de conteudo para

a cartilha educativa. Fortaleza-Ceara-Brasil, 2019

Capa
Sugerido substituir a crianga da capa por um personagem de menor faixa etaria,

para representar a idade em que a DBP se apresenta de forma mais grave.

Apresentagao
Enfatizar o menor tamanho das vias aéreas no paciente portador de displasia

broncopulmonar.

indice

Adicionar ao indice o tépico “Como evolui o bebé com DBP?”.

Paginas

Paginas 5 e 6: Representar a crianga, o personagem (idem ao da capa) com uma
menor faixa etaria.

Pagina 13: Adicionar as orientagdes sobre as medicagdes: “Use sempre conforme
prescricdo meédical”

Pagina 15: Destacar que corticoide em solugdo oral € usado em crises graves
apos avaliagao e prescricdo medica.

Pagina 19: Foi sugerido adicionar a dose maxima de fenoterol e salbutamol.

Outras sugestoes:

Foram sugeridos redugao na extensdo dos textos e o uso de linguagem mais
proxima do publico-alvo, evitando-se ao maximo termos técnicos (por exemplo,
“‘uso de oxigénio” em vez de “oxigenoterapia”, “dificuldade para se alimentar’ em

vez de “sucgao fraca ou recusa alimentar”).

Fonte: Elaborado pela autora
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Os juizes complementaram a respeito da cartilha que se tratava de

”» “*

“‘material bem completo e muito bem detalhado”, “rico em imagens que ajudam na
compreensao do cuidador”, e com “informagdes pertinentes, claras e objetivas”.
Também “material excelente até para esclarecimento dos préprios profissionais de
saude”. E ressaltaram a possibilidade de “utilizacédo pelo profissional de saude e pelo

cuidador, em espacos de orientagao e educagcao em saude”.

5.3.2 Validacéo por juizes da area de design e marketing

Os juizes da area de design e marketing também avaliaram em relagao a
adequabilidade do material educativo, e a coleta se deu de forma semelhante ao
grupo anterior, tendo sido utilizado para validagdo da cartilha por este grupo de
juizes o calculo de porcentagem de escores obtidos no instrumento SAM (Doak;
Doak; Root, 1996). Inicialmente a amostra desse grupo seria composta por numero
impar de juizes, com pelo menos trés integrantes, porém quatro especialistas
concordaram em participar do estudo, assim realizando a avaliagcdo do material e
respondendo ao instrumento. Portanto, a amostra foi de quatro especialistas. Segue

na tabela 3 sua caracterizagao.

Tabela 3 — Caracterizagao dos juizes da area de design que validaram a

cartilha. Fortaleza-Ceara-Brasil, 2019

Variaveis n Juizes
Formacgao
Design Grafico 01
Publicidade 03
Tempo de Formagao
< 5 anos 02
5-10 anos 02
Area de Trabalho
Marketing 01
Comunicagao 03
Tempo de Trabalho na Area
<5 anos 01
5-10 anos 03

Fonte: Elaborada pela autora
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Os especialistas técnicos avaliaram o material educativo por meio do
instrumento de validacado SAM (DOAK; DOAK; ROOT, 1996), tendo preenchido
instrumento de avaliacdo (APENDICE F). Na tabela 4 estéo expostos os resultados
dessa avaliacao.

Doak, Doak e Root (1996), os quais sdo autores do SAM, consideram que
para que o material educativo seja avaliado como adequado ele devera apresentar
valor igual ou superior a 40% em relagcéo ao total de escores do instrumento. E para
que esse calculo seja realizado deve-se fazer o somatorio do total de escores
obtidos, dividido pelo total de itens do questionario. No caso desta pesquisa, a
cartilha teve escore total de 26 pontos e, para ser considerada adequada, ela
deveria obter um escore igual ou superior a 10 pontos. O escore obtido (26) foi,
portanto, muito superior ao minimo exigido (10).

Por meio deste instrumento, o grupo de juizes da area de design avaliou a
adequabilidade da tecnologia quanto ao seu conteudo (itens 1.1 a 1.3), linguagem
(itens 2.1 a 2.3), ilustragdes graficas (itens 3.1 e 3.2), motivacéao (itens 4.1 a 4.3) e
adequacao cultural (itens 5.1 € 5.2).

Veremos na tabela 4 o escore obtido pela cartilha na avaliacdo destes

juizes.

Tabela 4 — Avaliagao dos Juizes da area de design quando a adequabilidade da

cartilha. Fortaleza-Ceara-Brasil, 2019

Juiz |11 /12|13 2122 23 3132|4142 43 51 52| Escore
SAM

1 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 |26

2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 26

3 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 26

4 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 2 26

Fonte: Elaborada pela autora.

Podemos inferir, portanto, que a cartilha educativa foi considerada
adequada por todos os participantes do grupo de especialistas, pois todos eles
avaliaram a cartilha com SAM 26, desta forma, superior aos 10 pontos minimos

exigidos.
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Quadro 6 — Lista de alteragdes sugeridas pelos especialistas da area de design

para a cartilha educativa. Fortaleza-Ceara-Brasil, 2019

Capa

Sem sugestdes em relagao a capa.

Apresentacao

Sem sugestdes em relagdo a apresentagao.

Paginas
Pagina 6: Mudar a cor da pagina para cor mais clara.

Pagina 21: Adicionar personagens de diferentes etnias.

Fonte: Elaborado pela autora.

Segue no APENDICE H a versao final das ilustragbes e contetido tedrico
da cartiiha “Como cuidar do chiado no peito na crianga com displasia

broncopulmonar?”, apds as corregdes realizadas na mesma.
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6 CONCLUSOES

Concluimos que os objetivos propostos no estudo foram alcancados, ou
seja, foi concluida a construgcéo e validagao da cartilha educativa “Como cuidar do
chiado no peito na criangca com displasia broncopulmonar?”, material direcionado a
cuidadores de criancas com displasia broncopulmonar (DBP) sobre o manejo da
hiper-reatividade brénquica (HRB) nesse grupo de pacientes.

O propésito da cartilha foi o de contribuir para o conhecimento acerca da
doencga; orientar acerca do manejo domiciliar da HRB (de forma a prevenir ou
atenuar complicaces respiratorias com cuidados adequados, com informacdes
sobre as medicacOes orais e inalatorias e instrucdes sobre seu uso, manuseio e
manutencdo de espacadores para medicacdo inalatéria e compressores para
nebulizagdo); tomada de decisbes no que concerne ao controle das
descompensacfes respiratérias e da necessidade de ida ao pronto-socorro por
sinais de alarme.

O grupo focal, que possibilitou a participacédo dos cuidadores de criancas
com DBP, foi de muita relevancia para a definicado dos conteudos e das estratégias
gue estimulem a leitura do material educativo. A contribuicdo desses cuidadores
norteou a construcdo de uma cartilha que se adequasse as suas necessidades de
informagé&o sobre o tema.

A participacdo dos juizes de contetdo (especialistas com experiéncia em
pneumologia pediatrica e com experiéncia em construcao de tecnologias educativas)
e juizes da éarea de design e marketing, possibilitou a validacdo e adequacdo da
cartilha educativa, recomendando sua utilizacéo pelo publico alvo.

Como limitagcdo do estudo tem-se a nao realizacdo da validacdo da

tecnologia junto ao publico alvo, que se pretende realizar em estudo posterior.
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APENDICE A — Roteiro para Execucdo do Grupo Focal

ROTEIRO PARA EXECUCAO DO GRUPO FOCAL

NOME DA TAREFA ESTABELECIDO EM:
EXECUCAO DO GRUPO FOCAL

REPONSAVEL:
ANA JULIA VELOZO RIBEIRO

OBJETIVOS
Realizar estratégias educativas padronizadas para coleta de informages junto ao publico-alvo
para construgdo de uma cartilha direcionada a cuidadores sobre o manejo da hiper-reatividade
brénquica em criancas com displasia broncopulmonar.

MATERIAL NECESSARIO
Termo de Consentimento Livre Esclarecido
Gravador
Roteiro
Ficha cadastral

B DESCRICAO DAS ATIVIDADES
INTRODUCAO (aproximadamente 10 minutos)

e Acolhimento inicial: apresentacdo das pesquisadoras, explana¢éo dos objetivos e
finalidade do grupo

e Assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido e preenchimento de
instrumento de caracterizagdo com dados epidemiolégicos

Apresentagdo dos participantes

Esclarecimento sobre as regras do debate, como, por exemplo, manter os celulares
desligados e dizer sempre o seu proprio nome antes de cada fala

CONSTRUCAO DO ENTENDIMENTO (aproximadamente 10-20 minutos): Momento em que
se explora o conhecimento dos participantes acerca da DBP e HRB.

° Questdes iniciais de facil entendimento

1. O que vocés sabem sobre displasia broncopulmonar?

2. O que vocés sabem sobre hiper-reatividade brénquica ("chiado no peito") e sobre o
que pode causa-la?

o Questéo de transicdo

1. Quais informacdes sobre displasia broncopulmonar e "chiado no peito" vocés
gostariam de receber?

DISCUSSAO APROFUNDADA (30-40 minutos): Momento que tem o intuito de conhecer a
opinido dos participantes sobre materiais educativos que visem a orientac&o sobre o
manejo da HRB na DBP.
e Questdes especificas, que incentivem a discussao e revelem pensamentos e opiniées
1. Quais s3o as principais duvidas de vocés sobre como cuidar do "chiado no peito" ou
crise de tosse e cansacgo da crianga com displasia broncopulmonar?
2. Como reconhecer que a crianga esta com crise de “chiado no peito™?
3. Qual tipo de medicamento é usado na crianga com “chiado no peito” e como usar?
4. Quando procurar o pronto socorro se a crianga com DBP esta com crise de “chiado no
peito”?




5. Como evitar as crises de “chiado no peito”?

CONCLUSAO (10 minutos)
e Questdbes resumo

1. Qual a sua opinido sobre o uso de uma cartilha educativa para orientar pais e
cuidadores de criangcas com displasia broncopulmonar sobre o cuidado do "chiado
no peito"?

2. Quais os assuntos que vocés consideram mais importantes para serem

trabalhados no material educativo?
e Esclarecimentos finais aos participantes
e Agradecimentos

ENCERRAMENTO
e Lanche

CONSIDERAGCOES IMPORTANTES: EXECUTADO POR:

Adaptado de Teles (2011).



APENDICE B — Termo de Consentimento Livre Esclarecido para Participantes

do Grupo Focal

Eu, Ana Julia Velozo Ribeiro, aluna do Curso de Mestrado
Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente, da Universidade Estadual
do Ceard, estou lhe convidando para participar da pesquisa “ELABORACAO E
VALIDACAO DE CARTILHA EDUCATIVA SOBRE O MANEJO DA HIPER-
REATIVIDADE BRONQUICA PARA CUIDADORES DE CRIANCAS COM
DISPLASIA BRONCOPULMONAR”.

Esta pesquisa tem como objetivo criar uma cartilha que ira orientar
cuidadores e familiares sobre o manejo da hiper-reatividade bronquica (HRB)
em criangas com displasia broncopulmonar (DBP). Pedimos a sua colaborag&o
na pesquisa, de modo a fazer parte de um grupo, formado por pais e/ou
responsaveis por criangas acompanhadas no Ambulatério de Pneumologia
Pediatrica do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), para levantamento de
informacgdes que servirdo de base na elaboragao do material educativo.

Riscos potenciais que podem acontecer incluem constrangimento,
inibicdo e dispéndio de tempo para participar da pesquisa. Neste caso, estarei
preparada para intervir esclarecendo a importancia de sua colaboragdo. O
estudo trara como beneficios: ampliar o conhecimento de cuidadores e
familiares de criangcas com DBP acerca da patologia; orientar e padronizar o
manejo da HRB no paciente com DBP; contribuir na tomada de decisées no
que concerne ao controle das descompensacbes respiratorias e da
necessidade de ida ao pronto socorro por sinais de alarme; podendo também
contribuir para a redugdo do numero de hospitalizagbes dos pacientes
acometidos e da morbimortalidade infantil.

Vale ressaltar que sua participagcéo sera gravada, sendo a adesao
voluntaria, deixando claro que todas as informacgdes obtidas no estudo seréo
mantidas em sigilo e sua identidade ndo sera revelada, bem como o direito de
se desligar da pesquisa a qualquer momento, sem que isso |he traga qualquer
prejuizo e/ou despesa. Comprometemo-nos a utilizar os dados somente para
pesquisa e os resultados poderdo ser veiculados através da publicacdo da

cartilha, artigos e eventos cientificos.



Caso precise entrar em contato comigo, informo-lhe meu contato:
Endereco: R. Almirante Rufino, 1450, Montese, Fortaleza-CE, Fone: (85) 9

9958.5475, E-mail: anajuliavelozo@gmail.com.

CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIMENTO

Declaro que apds convenientemente esclarecido pela pesquisadora
e ter entendido o que me foi explicado, concordo em patrticipar da pesquisa.

Fortaleza, de de 2018.

Digital

Assinatura do Responsavel

Assinatura da Pesquisadora

Esse termo esta elaborado em duas vias, sendo uma para o sujeito participante
da pesquisa e outra para o arquivo da pesquisadora.



APENDICE C — Carta Convite aos Juizes Especialistas

Prezado(a),

Eu, Ana Julia Velozo Ribeiro, aluna do curso de Mestrado Profissional em
Saude da Crianca e do Adolescente, da Universidade Estadual do Ceara, estou
desenvolvendo um estudo intitulado “ELABORACAO E VALIDACAO DE
CARTILHA EDUCATIVA SOBRE O MANEJO DA HIPER-REATIVIDADE
BRONQUICA PARA CUIDADORES DE CRIANCAS COM DISPLASIA
BRONCOPULMONAR?”, sob a orientacdo da Profa. Dra. Ana Valeska Siebra e
Silva. Para alcancar os objetivos propostos no estudo, faz-se necessario
elaborar e validar uma cartilha.

O material educativo tem o intuito de ampliar o conhecimento de cuidadores e
familiares de criangas com displasia broncopulmonar (DBP) acerca da
patologia; orientar e padronizar o manejo da hiper-reatividade brénquica (HRB)
no paciente com DBP; contribuir na tomada de decisées no que concerne ao
controle das descompensacgfes respiratorias e da necessidade de ida ao
pronto socorro por sinais de alarme; podendo também contribuir para a
reducdo do numero de hospitalizagbes dos pacientes acometidos e da
morbimortalidade infantil. Portanto, reconhecendo sua experiéncia profissional
e certa de sua valiosa contribuicdo nessa etapa do estudo, venho convida-lo(a)
a ser um dos juizes na validacdo da cartilha quanto a sua aparéncia e
conteudo.

Atenciosamente,

Ana Julia Velozo Ribeiro
anajuliavelozo@gmail.com



APENDICE D - Termo de Consentimento Livre Esclarecido aos Juizes

Especialistas

O(a) Sr(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa:
“ELABORACAO E VALIDACAO DE CARTILHA EDUCATIVA SOBRE O
MANEJO DA HIPER-REATIVIDADE BRONQUICA PARA CUIDADORES DE
CRIANCAS COM DISPLASIA BRONCOPULMONAR?”, que sera desenvolvida
sob a orientacdo da Profa. Dra. Ana Valeska Siebra e Silva. Esta pesquisa tem
como objetivo criar uma cartilha que ira orientar cuidadores e familiares sobre o
manejo da hiper-reatividade bronquica (HRB) em criancas com displasia
broncopulmonar (DBP). Caso concorde em participar do estudo, solicito que
faca a leitura do material educativo e preencha o instrumento de avaliacdo, os
guais deverdo posteriormente, ser devolvidos via e-mail para a pesquisadora.
Riscos potenciais que podem acontecer incluem constrangimento, inibicdo e
dispéndio de tempo para participar da pesquisa. Neste caso, estarei preparada
para intervir esclarecendo a importancia de sua colaboracdo. Todas as
informagdes obtidas neste estudo ser&o utilizadas inicialmente na elaboragéo
da dissertacao de Mestrado e sua identidade néo sera revelada. Vale ressaltar,
gue sua participacdo € voluntaria e o(a) Sr(a) poderd a qualquer momento
deixar de participar desta, sem qualquer prejuizo ou dano. Comprometendo-
nos a utilizar os dados coletados somente para a pesquisa e o0s resultados
poderdo ser veiculados em artigos cientificos e revistas especializadas e/ou
encontros cientificos e congressos, sempre resguardando sua identificacdo. Os
participantes poderao receber quaisquer esclarecimentos acerca da pesquisa e
terdo liberdade para néo participarem quando ndo acharem mais conveniente.
Os contatos poderédo ser feitos com a orientadora Profa. Dra. Ana Valeska
Siebra e Silva, pelo e-mail ana.valeska@uece.br ou pelo celular (85) 9
9219.5050, e com a mestranda Ana Julia Velozo Ribeiro, pelo e-mail

anajuliavelozo@gmail.com ou pelo celular (85) 9 9958.5475.



CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIMENTO

Eu, ,
tendo sido esclarecido(a) a respeito da pesquisa, aceito participar
voluntariamente.

Fortaleza, /[ [2019.

Ana Julia Velozo Ribeiro
Assinatura da Pesquisadora

Assinatura do Participante

Esse termo esta elaborado em duas vias, sendo uma para o sujeito participante
da pesquisa e outra para o arquivo da pesquisadora.



APENDICE E — Instrumento de Avaliacdo — Juizes de Contetido

Parte 1
Data. [/ |
1. Nome do
Avaliador:
2. Profisséo: 3. Tempo de
formacdo:

4. Area de trabalho:

5. Tempo de trabalho na é&rea:
6. Titulacdo: () Especialista () Mestre () Doutor

7. Publicacao de pesquisa envolvendo a tematica:

() Displasia Broncopulmonar () Tecnologia Educativa () Validacao de
instrumentos

B Parte 2
INSTRUCOES

Leia atentamente o material. Em seguida, analise o instrumento
educativo, marcando um “X” em um dos que estdo na frente de cada
afirmacdo. Dé sua opinido de acordo com a abreviacado que melhor represente
seu grau de concordancia em cada critério abaixo: 1 - Inadequado, 2 -
Parcialmente Adequado, 3 - Adequado, 4 - Totalmente Adequado.

1. Objetivos:

1.1 S&o coerentes com as necessidades dos
familiares e/ou cuidadores em relacéo ao
manejo da hiper-reatividade bronquica em
criancas com displasia broncopulmonar.

1.2 Promove mudanca de comportamento e
atitudes.

1.3 Pode circular no meio cientifico na area de
Tecnologias em Saude.

Sugestoes:




2. Estrutura e apresentacao:

2.1 O material educativo € apropriado para 1
orientagdo de familiares e/ou cuidadores de

criancas com displasia broncopulmonar.

2.2 As mensagens estao apresentadas de 1
maneira clara e objetiva.

2.3 As informac0des apresentadas estao 1
cientificamente corretas.

2.4 Ha uma sequéncia l6gica do conteudo 1
proposto.

2.5 O material estd adequado ao nivel 1
sociocultural do publico-alvo proposto.

2.6 As informacfes sao bem estruturadas em 1
concordancia e ortografia.

2.7 O estilo de redagéo corresponde ao nivel de 1
conhecimento do publico-alvo.

2.8 Informacdes da capa, contracapa, 1
agradecimentos e/ou apresentacao sao

coerentes.

2.9 As ilustragdes séo expressivas e suficientes. 1
2.10 O numero de péaginas esta adequado. 1
2.11 O tamanho do titulo e dos tdpicos esta 1

adequado.

Sugestoes:




3. Relevancia:

3.1 O tema retrata os aspectos-chave que devem
ser reforcados.

3.2 O material propde aos familiares e/ou
cuidadores adquirir conhecimento quanto a
identificagdo de sinais e sintomas de hiper-
reatividade brénquica em criancas com displasia
broncopulmonar.

3.3 O material aborda os assuntos necessarios
para a prevencdo de complicacdes.

3.4 Esta adequado para ser utilizado por qualquer
profissional da area da saude em suas atividades
educativas.

Sugestoes:

Adaptado de Oliveira (2006).



APENDICE F — Instrumento de Avaliacdo — Juizes Técnicos

Parte 1

Data. [/ |

1. Nome do
Avaliador:
2. Profisséo: 3. Tempo de
formacdo:
4. Area de trabalho:

5. Tempo de trabalho na éarea:

Parte 2
INSTRUCOES
Leia atentamente o material. Em seguida, analise o instrumento
educativo, marcando um “X” em um dos que estdo na frente de cada
afirmacdo. Dé sua opinido de acordo com a abreviacdo que melhor represente
seu grau de concordancia em cada critério a seguir: 2 - Adequado, 1 -
Parcialmente Adequado, O - Inadequado.

1. Contetdo
1.1 O objetivo é evidente, facilitando a pronta compreenséo do | 2 1 0
material.
1.2 O conteudo aborda informacdes relacionadas ao manejo 2 1 0

da hiper-reatividade brénquica em criancas com displasia
broncopulmonar.

1.3 A proposta do material é limitada aos objetivos, paraque o | 2 1 0
leitor possa razoavelmente compreender no tempo permitido.

2. Linguagem

2.1 O nivel de leitura é adequado para a compreensédo dos 2 1 |0

familiares / cuidadores.

2.2 O estilo de conversacéo facilita o entendimento do texto. 2 1 |0

2.3 O vocabulario utiliza palavras comuns. 2 1 0

3. llustracdes graficas

3.1 A capa atrai a atencao e retrata o proposito do material. 2 1 |0

3.2 As ilustracfes apresentam mensagens visuais 2 1 |0
fundamentais para que os leitores possam compreender 0s
pontos principais sozinhos, sem distragdes.




4. Motivacao

4.1 Ocorre interacdo do texto e/ou das figuras com o leitor, 2 1
levando-os a resolver problemas, fazer escolhas e/ou
demonstrar habilidades.

4.2 Os padrdes de comportamento desejados sao modelados | 2 1
ou bem demonstrados.

4.3 Existe a motivacao a auto-eficacia, ou seja, as pessoas 2 1
sdo motivadas a aprender por acreditarem que as tarefas e
comportamentos sao factiveis.

5. Adequacao cultural

5.1 O material € culturalmente adequado a l6gica, linguagem e | 2 1
experiéncia do publico-alvo.

5.2 Apresenta imagens e exemplos adequados culturalmente. | 2 1

Sugestoes:

Possibilidade Total de Escores: 26

Total de escores obtidos

Percentagem de escores obtidos

Adaptacgéo do Suitability Assessment of Materials (SAM) (DOAK; DOAK;
ROOT, 1996).




APENDICE G — Verséo Inicial da Cartilha “Como Cuidar do Chiado no Peito na

Crianga com Displasia Broncopulmonar?”

Como cuidar
do chiado no

peito na crianga
com Displasia
Broncopulmonar?

Elaboragdo:
Ana Jilia Velozo Ribeiro
Profa. Dra. Ana Valeska Siebra e Silva

Produto da dissertagdo do Curso de Mestrado Profissio-
nal em Satide da Crianga e do Adolescente da Universida-
de Estadual do Ceard (UECE)

Projeto grdfico, diagramagdo e ilustragdo:
Wémerson Uchda - Agéncia KachO
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O QUE E DISPLASIA
BRONCOPULMONAR
(DBP)?

Displasia significa crescimento que ndo ¢é
normal. Na DBP, os pulmdes estdo danificados.
Isso gera problema respiratério que pode
durar muito tempo (crénico).

A DBP ¢ uma doenga caracterizada por lesdes
pulmonares. Ela é mais comum em bebés prema-
turos submetidos & oxigenoterapia e ventilagdo
mecdnica por periodos prolongados.

As criangas que recebem o diagndstico de DBP tém histérico de necessidade de oxigeno-
terapia por pelo menos 28 dias apés seu nascimento.

Pode ser leve, moderada ou grave. E isso depende da quantidade de oxigénio ou da
idade de uso de mdquina para respirar (CPAP ou ventilador mec@nico).

O QUE E DISPLASIA
BRONCOPULMONAR (DBP)?

A DBP pode levar a vérias idas ao pronto-socorro e internagGes hospitala-
res por complicagdes respiratdrias. Essas complicagdes sdo causadas prin-
cipalmente por infecgdes virais.

Seus sintfomas variam com a gravidade da DBP e com a presenga de outras
doengas associadas. Alguns exemplos sdo: dificuldade para respirar, respi-
ragdo rdpida, e em casos muito graves, Idbios ou unhas arroxeados.

A crianga com DBP costuma melhorar nos primeiros 2 ou 3 anos de vida.
Isso ocorre & medida que os pulmdes vdo crescendo.

+ PRONTO-SOCORRO




O QUE E CHIADO NO PEITO
NA CRIANCA COM DBP?

Pulm@es danificados de criangas com DBP tém ten-
déncia a reagir mais facilmente a algumas coisas. E
pulmdes reativos podem dificultar a passagem de
ar. Quando isso acontece, a crianga apresenta o
que se chama hiper-reatividade brénquica, também
conhecida como crises de chiado no peito.

E essas crises podem se manifestar com cansago
(desconforto respiratério), tosse, e um som popu-
larmente chamado de chiado no peito.

Assim, sintfomas de crises de chiado no peito na
DBP podem ser muito parecidos com os de asma,
embora sejam doengas diferentes.

A maioria das criangas com DBP evolui com crises
de chiado no peito recorrente.

O QUE CAUSA CHIADO
NO PEITO NA CRIANCA
COM DBP?

§

°
Infecgdes virais / v JO :
sdo as principais 1y - § 0\
causas das crises [/ O® | | \
de chiado no \./ 1 - |
peito nessas N i
F; | ° . g )
criangas. oo\l Je .,
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O QUE CAUSA CHIADO
NO PEITO NA CRIANCA
COM DBP?

Fatores ambientais, como exposigdo a fumaga de cigar-
ro, mofo, poeira, pelo de animais, podem causar crises.

Aspiragdo de alimento para os pulmdes também pode
provocar crises e pode ser causada por:

B Problemas de degluticdo;
B Doenga do refluxo;
B Alimentar a crianga dormindo ou deitada;

M Deitar a crianga logo apds comer.
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COMO EVITAR CRISES DE
CHIADO NO PEITO?

Criangas com DBP t&m maior chance de adquirir infec¢des
respiratdrias e, portanto, de ter chiado no peito.

Infecgdes respiratérias nessas criangas sdo mais graves.

ASSIM, DEVE-SE TOMAR ALGUNS
CUIDADOS PREVENTIVOS:
» Realizar aleitamento materno;
» Evitar contato com pessoas com resfriado ou gripe;
» Evitar ambientes fechados e com muitas pessoas;
» Lavar as mdos antes de tocar na crianga;
» Manter a casa arejada e limpa;
» Manter vacinagdo em dia;
» Evitar exposi¢do a fumaga de cigarro e de queimadas;
» Alimentar a crianga sempre sentada e acordada;

» Nunca deitar a crianga logo apés comer.
09



COMO EVITAR CRISES DE
CHIADO NO PEITO?

LAVAGEM DAS MAOS E UMA DAS
MEDIDAS MAIS IMPORTANTES PARA
EVITAR DOENCAS!




Caderneta de
Salide da Crianga

QUAIS REMEDIOS USADOS
PARA CHIADO NO PEITO?

Os medicamentos para chiado no peito incluem broncodila-
tador inalado e corticoide inalado ou oral.

As medicagdes inalatérias em spray sdo as bombinhas, que
sdo usadas com espagador, e em gotas sdo aquelas usadas
em aerossol.




QUAIS REMEDIOS USADOS
PARA CHIADO NO PEITO?

> BRONCODILATADORES AJUDAM A RELAXAR 0S
MUSCULOS DAS VIAS AEREAS PARA FACILITAR A
RESPIRACAO.

» Eles sdo remédios usados nas crises de chiado no peito, que
ajudam a respirar imediatamente.

» Os mais utilizados no nosso meio sdo: Salbutamol spray,
Salbutamol gotas e Fenoterol gotas.

QUAIS REMEDIOS USADOS
PARA CHIADO NO PEITO?

» CORTICOIDES AJUDAM A DIMINUIR A INFLAMAGAO
NAS VIAS AEREAS.

» Corticoides inalados funcionam ao longo do tempo. Sdo usados para
prevenir novas crises. Pode ser necessdrio seu uso continuo se a
crianga tem crises recorrentes e graves.

Rorl, +, Rused,

» Exemplos de corticoides inalatérios sdo:
nida, Fluticasona, entre outros.

» Corticoides orais, por sua vez, podem ser prescritos pelo médico
em crises mais fortes, por poucos dias.



IMPORTANTE:

® O Salbutamol (gotas e spray) e a
Beclometasona spray sdo distribui-
dos gratuitamente em farmdcias
conveniadas ao Programa Farmdcia
Popular do Brasil.

®Para recebé-los é sé apresentar
registro da crianga, documentos do
responsdvel e receita médica com
enderego do paciente.

® Medicamentos inalatérios séo segu-
ros e ndo viciam.

® Hd outros tipos de remédios para
chiado no peito que ndo foram cita-
dos nesta cartilha. Ela cita os mais
usados e os disponiveis no servigo
piblico e no Programa Farmdcia
Popular do Brasil.

AQUI TEM

FARMACIA
POPULAR

QUANDO COMECAR A USAR
BRONCODILATADOR? E QUAL
DOSE USAR?

E muito importante conhecer o seu
filho para identificar que ele estd pre-
cisando iniciar o uso da bombinha ou
aerossol.

Crie o costume de observar como o seu
filho se comporta e respira quando estd
se sentindo bem. Isso o ajudard a saber
quando ele age ou respira de forma
diferente.




QUANDO COMECAR A USAR
BRONCODILATADOR? E QUAL
DOSE USAR?

SINTOMAS DE CRISES DE CHIADO
NO PEITO PODEM INCLUIR:

» Respiragdo mais rdpida que o habitual;

» Narinas podem abrir mais durante a respiragdo;

» Pele pode afundar mais que o habitual ao redor das costelas;
> Tosse;

» Respiragdo ruidosa como chiado;

» Ldbios ou unhas arroxeados se crise grave.

QUANDO COMECAR A USAR
BRONCODILATADOR? E QUAL
DOSE USAR?

Siga as orientagdes da receita médica com a prescrigdo para as
crises, geralmente:
SALBUTAMOL SPRAY (2 A 4 JATOS POR DOSE)
ou

SALBUTAMOL OU FENOTEROL 60TAS (1 60TA PARA CADA
3K& DE PESO POR DOSE)

Usar de 20 em 20 minutos por até 3 vezes
Depois manter de 4/4 horas ou de 6/6 horas até melhorar

OBSERVACGOES IMPORTANTES:|

Inicie broncodilatador logo no inicio da crise (isso pode evitar ida ao
Pronto-Socorro e até internagdo hospitalar);

Véd ao Pronto-Socorro se o seu filho ndo melhora com o broncodilata-
dor ou se apresenta crise grave.






EM CRIANCAS A PARTIR
DE 6 ANOS:

1. Retire a tampa da bombinha

2. Agite a bombinha

3. Encaixe a bombinha no espagador

4. Sopre o ar do peito

5. Coloque o bocal do espagador na boca
6. Aperte a bombinha

7. Puxe o ar lento e profundo pela boca
e prenda por 10 segundos

8. Repita os passos quando orientado na
receita médica

QUAL A TECNICA CORRETA
DE USO DE BOMBINHAS
E AEROSSOL?

INSTRUGOES PARA USO DO AEROSSOL
(NEBULIZADOR DE JATO):

» Dilua a medicagdo em 3 a 4ml de soro
fisiolégico;

» Adapte bem a mdscara sobre a bocae
nariz da crianga;

» Deixe a crianga sentada, sem chupeta
e acordada;

» Com o aparelho funcionando bem, a
nebulizagdo dura uns 10 minutos.







PASSOS PARA LIMPEZA DO ESPACADOR:
- Mergulhe o espagador em solugdo com 2 gotas de detergente

neutro para cada litro de dgua (por exemplo, misturar 4 gotas de
detergente neutro em 2 litros de dgua);

- NAO use buchas nem escovas;

- Deixe de molho por 30 minutos;

- NAO enxague;

- Em seguida deixe secar ao ar livre;

- Realize a limpeza uma vez ao més.

REALIZE A LIMPEZA DO APARELHO DE AEROSSOL (NEBU-
LIZADOR DE JATO) DE ACORDO COM AS INSTRUCGES DO
FABRICANTE DO APARELHO.

o
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QUANDO IR AO PRONTO-SOCORRO
POR CRISE DE CHIADO NO PEITO?

Vocé deve procurar imediatamente o Pronto-Socorro
se seu filho tiver sinais de alarme.

PRINCIPAIS SINAIS DE ALARME:

» Dificuldade respiratéria grave;

» Apneia (pausa na respiragdo);

» Mudanga na cor da pele (arroxeada ou pdlida):
» Choro excessivo ou irritabilidade intensa

» Choro fraco ou geméncia;

» Sucgdo fraca ou recusa alimentar;

» Regurgitagdes ou vdmitos frequentes.

Vocé também deve ir ao Pronto-Socorro se o seu filho
tiver crise que ndo melhora com bombinha ou aerossol.
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O QUE E DISPLASIA

BRONCOPULMONAR
(DBP)?
T e S

problema respiratério que pode durar
muito fempo.

Ela é mais comum em bebé prematuro
que precisou de oxigénio por pelo menos
28 dias apés o seu nascimento. Z

Pode ser leve, moderada ou grave. E isso depende da quantidade de oxigénio ou da
necessidade de uso de aparelho para respirar, como c@nula nasal (CPAP) ou tubo
para respirar (ventilador mecénico).

04

COMO EVOLUI O BEBE COM DBP?

O bebé com DBP pode necessitar de vdrias idas ao pronto-socorro e internagdes
hospitalares por complicagdes respiratérias. Essas complicagbes sdo causadas
principalmente por infecgdes virais.

Seus sintomas variam com a gravidade da DBP e com a presenga de outras doen-
¢as iadas. Alguns plos sdo: dificuldade para respirar, respiragdo
rdpida, e em casos muito graves, Idbios ou unhas arroxeados.

A crianga com DBP costuma melhorar nos primeiros 2 ou 3 anos de vida. Isso
ocorre a medida que os pulmdes vdo crescendo.







O QUE CAUSA CHIADO
NO PEITO NA CRIANCA
COM DBP?

Fatores ambientais (fumaga, mofo, poeira e pelo de ani-
mais) podem causar crises.

Aspiragdo de alimento para os pulmdes também pode
provocar crises e pode ser causada por:

W Problemas de degluticdo, engasgos, sufocagdo;
W Doenga do refluxo;
W Alimentar a crianga dormindo ou deitada;

MW Deitar a crianga logo apds comer.

COMO EVITAR CRISES DE

CHIADO NO PEITO?

CUIDADOS PARA EVITAR CRISES:

» A mamente o seu filho;

» Evite contato com pessoas com resfriado ou gripe:

» Evite ambientes fechados e com muitas pessoas;

» Lave as mdos antes de tocar na crianga;

» Mantenha a casa arejada e limpa;

» Mantenha a vacinagdo da crianga em dia;

» Evite contato com fumaga de cigarro e de queimadas:
» Alimente a crianga sempre sentada e acordada;

» Nunca deite a crianga logo apés comer.

o8
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COMO EVITAR CRISES DE
CHIADO NO PEITO?

LAVAGEM DAS MAOS E UMA DAS
MEDIDAS MAIS IMPORTANTES PARA
EVITAR DOENCAS!




p QUAIS REMEDIOS SAO USADOS
g PARA CHIADO NO PEITO?

Incluem broncodilatador (inalado) e corticoide (inalado ou solugdo oral).

o DB.P dexe tomnr: g c'w’” N Medicagdes inalatérias em spray sdo as bombinhas, que sdo usadas com
cinas bdsicas para sua idade, Satide da Crianga espagador, e em gotas sdo aquelas usadas em aerossol.

com doenca pulmonar crdnica, e
também o palivizumabe.

USE SEMPRE CONFORME PRESCRICAO MEDICA!

Essas vacinas e o palivizumabe
disponibilizados gratuitamente
Ministério da Sadde.

QUAIS REMEDIOS SAO USADOS
PARA CHIADO NO PEITO?

> BRONCODILATADORES AJUDAM A RELAXAR (ABRIR)
AS VIAS AEREAS E FACILITAR A RESPIRAGAO.

» Eles sdo remédios usados nas crises de chiado no peito,
ajudando a crianca a respirar imediatamente.

» Salbutamol spray, Salbutamol gotas e Fenoterol gotas
sdo os mais usados.

QUAIS REMEDIOS SAO USADOS
PARA CHIADO NO PEITO?

» CORTICOIDES AJUDAM A DIMINUIR A INFLAMACAO NAS
VIAS AEREAS.

» Corticoides inalados funcionam ao longo do tempo. Sdo usados para
prevenir novas crises. Pode ser necessdrio seu uso continuo se a
crianca tem crises frequentes e/ou graves.

» Becl Budesonida e Fluti sdo alguns plos de
corticoides inalados.

» Corticoide em solugdo oral é usado em crises graves APOS AVA-
LIAGAO E PRESCRICAO MEDICA. E usado por poucos dias.
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IMPORTANTE:

® Salbutamol (gotas e spray) eBeclome-
tasona (spray) sdo distribuidosgratui-
tamente em farmdcias conveniadas ao
Programa FarmdciaPopular.

® Para receber é sé apresentarregistro
da crianga, documentos doresponsdvel
e receita médica com enderego do
paciente.

® Medicamentos inalatérios sdo seguros
e ndo viciam.

® Esta cartilha cita osremédios maisu-
sadospara chiado no peito e os dispo-
niveis nos Postos de Salde e no Pro-
grama FarmdciaPopular.

AQUI TEM

FARMACIA
POPULAR

QUANDO COMECAR A USAR
BRONCODILATADOR? E QUAL
DOSE USAR?

E muito importante conhecer seu
filho para identificar se ele estd
precisando usar o broncodilata-
dor (bombinha ou aerossol).

Crie o costume de observar como
seu filho se comporta e respira
quando estd se sentindo bem e
assim saberd quando ele respira
de forma diferente.

17



QUANDO COMECAR A USAR
BRONCODILATADOR? E QUAL
DOSE USAR?

SINTOMAS DE CRISES DE CHIADO
NO PEITO PODEM INCLUIR:

» Respiragdo mais rdpida que o habitual;

» Narinas podem abrir mais durante a respiragdo;

» Pele pode afundar mais que o habitual ao redor das costelas;
» Tosse;

» Respiragdo ruidosa como chiado ou piado;

» Ldbios ou unhas arroxeados se crise grave.

QUANDO COMECAR A USAR
BRONCODILATADOR? E QUAL
DOSE USAR?

Comece a usar o broncodilatador logo no inicio da crise.

Siga as orientagdes da receita médica com a prescrigdo para as
crises, geralmente:
SALBUTAMOL SPRAY (2 A 4 JATOS POR DOSE)
ou

SALBUTAMOL OU FENOTEROL GOTAS (1 60TA PARA CADA
3K& DE PESO POR DOSE, NO MAXIMO 5 6OTAS)
Usar de 20 em 20 minutos por até 3 vezes
Depois manter de 4/4 horas ou de 6/6 horas até melhorar.






1. Retire a tampa da bombinha

2. Agite a bombinha

3. Encaixe a bombinha no espagador A

4. Sopre o ar do peito :t
5. Coloque o bocal do espagador na boca

6. Aperte a bombinha H
7. Puxe o ar lento e profundo pela boca
e prenda por 10 segundos

8. Retire o espagador da boca, deixe a
crianga respirar um pouco e repita tudo
igual para cada jato prescrito

QUAL A TECNICA CORRETA
DE USO DE BOMBINHAS
E AEROSSOL?

INSTRUGOES PARA USO DO AEROSSOL
(NEBULIZADOR DE JATO):

Dilua a medicagdo em 3 a 4ml de soro
fisioldgico;

Adapte bem a mdscara sobre a bocae
nariz da crianga;

Deixe a crianga sentada, sem chupeta
e acordada;

Com o aparelho funcionando bem, a
nebulizagdo dura uns 10 minutos.







PASSOS PARA LIMPEZA DO ESPACADOR:

- Mergulhe o espagador em solugdo com 2 litros de dgua e 4
gotas dedetergente neutro;

- NAO use buchas nem escovas;

- Deixe de molho por 30 minutos;

- NAO enxague;

-NAOo enxugue (deixe secar ao ar livre);

- Realize a limpeza uma vez ao més.

LIMPE O APARELHO DE AEROSSOL (NEBULIZADOR

DE JATO) SEGUINDO SEU MANUAL DE INSTRUCOES.




QUANDO IR AO PRONTO-SOCORRO
POR CRISE DE CHIADO NO PEITO?

Vocé deve procurar imediatamente o Pronto-Socorro se seu
filho tiver sinais de alarme.

PRINCIPAIS SINAIS DE ALARME:

» Dificuldade respiratéria grave:

» Apneia (parada rdpida da respiragdo);

» Mudanga na cor da pele (arroxeada ou pdlida);
» Choro intenso;

» Choro fraco;

» Dificuldade para se alimentar;

» Vémitos frequentes.

Vocé também deve ir ao Pronto-Socorro se seu filho tiver crise que ndo
melhora nas primeiras 4 a 6 horas de tratamento com broncodilatador
(bombinha ou aerossol) em casa.
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ANEXO A — Parecer Consubstanciado do CEP

HOSPITAL INFANTIL ALBERT Plataforma
SABIN - CE woﬂl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ELABORACAO E VALIDAQAO DE CARTILHA EDUCATIVA SOBRE O MANEJO DA
HIPER-REATIVIDADE BRONQUICA PARA CUIDADORES DE CRIANCAS COM
DISPLASIA BRONCOPULMONAR

Pesquisador: Ana Julia Velozo Ribeiro

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 91648418.3.0000.5042

Instituigao Proponente: Hospital Infantil Albert Sabin - CE
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.769.372

Apresentacao do Projeto:

Projeto em nivel de mestrado, cujo objetivo do estudo é a “Elaboracéo e validagdo de cartilha educativa
sobre o manejo da hiper-reatividade brénquica para cuidadores de criangas com displasia broncopulmonar”.
A Displasia broncopulmonar (DBP), também chamada de doenga pulmonar crénica, € uma doenga causada
por disturbios no desenvolvimento vascular e pulmonar, que envolve muiltiplos fatores perinatais (KINSELLA;
GREENOUGH; ABMAN, 2006), caracterizada por dependéncia de oxigénio (> 21%) por periodo 28 dias
(JOBE; BANCALARI, 2001). A DBP afeta recém-nascidos (RNs) prematuros de muito baixo peso ao nascer
(MBPN) e principalmente os de extremo baixo peso ao nascer (EBPN), e é a causa mais frequente de
morbidade respiratéria nessa populagdo (TARAZONA et al, 2016), embora seja mais frequentemente
associada com a prematuridade.

Pacientes acometidos por DBP tém maior propensado a ocorréncia de hiper-reatividade brénquica -HRB e
também de infeccéo respiratéria de repeticdo, com maior risco de internagdo hospitalar nos primeiros dois
anos de vida, com alguns inclusive apresentando doenga pulmonar grave com necessidade de suporte de
ventilagdo mecanica e/ou oxigenoterapia com duragdo de meses a anos (JOBE; BANCALARI, 2001).
Medidas devem ser tomadas, como sua prevengdo e seu manejo clinico.

METODOLOGIA PROPOSTA: Trata-se de estudo metodolégico, abordagem qualitativa. Neste estudo o
instrumento a ser desenvolvido e validado consiste em uma cartilha educativa direcionada a

Endereco: Rua Tertuliano Sales, 544

Bairro: Vila Unido CEP: 60.410-790
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (85)3101-4212 Fax: (85)3101-4212 E-mail: cep@hias.ce.gov.br
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cuidadores sobre o manejo da hiper-reatividade bréonquica (HRB) em criangas com diagnéstico de DBP.
Sera desenvolvido no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), que é um érgdo da administragdo publica
estadual, subordinado a Secretaria da Saude do Estado do Ceara. Serdo convidados a participar do estudo
cuidadores de criangas com DBP companhadas em Ambulatério de Pneumologia Pediatrica de hospital
terciario, segundo critérios de inclusdo e exclusdo previamente definidos, sendo os primeiros: idade maior
ou igual a 18 anos, ter sido alfabetizado, ser cadastrado no referido hospital; e o ultimo: limitagéo fisica que
possa impedir a participagdo no estudo. Para a etapa da validagdo de contelido e aparéncia da cartilha
também serdo convidados juizes especialistas, técnicos em design e marketing. A cartilha a ser
desenvolvida sera direcionada a cuidadores e familiares deste tipo de pacientes e podera contribuir para o
conhecimento acerca da doenga; orientagédo e padronizagdo do manejo da HRB, de forma a prevenir ou
atenuar complicagdes respiratérias com o manejo adequado (com informagdes sobre as medicacdes orais e
inalatdrias e instrugcdes sobre seu uso, manuseio e manutengao de espacadores para medicacao inalatéria e
compressores para nebulizacdo); tomada de decisées no que concerne ao controle das descompensacdes
respiratérias e da necessidade de ida ao pronto-socorro por sinais de alarme. Sera formado um grupo focal
com cuidadores de pacientes com DBP que podera ser relevante na identificagcdo de suas duvidas e
demandas de educagdo em saude no tocante ao manejo da hiper-reatividade brénquica para nortear o
conteudo da cartilha educativa. Os juizes participantes do estudo serdo convidados por meio de uma carta
convite a ser entregue via correio eletrénico ou pessoalmente, detalhando os objetivos da pesquisa. Apés
aceitacdo os juizes receberdo o Termo de Consentimento Livre Esclarecido a ser assinado em duas vias,
além de uma primeira versdo da cartilha e do instrumento a ser utilizado para avalia-la.

A pesquisadora avalia que os riscos e os prevé, assegurando também o direito de interrupcao mediante
qualquer desconforto, esclarecendo a importancia da colaboracéo dos participantes. Relata beneficios da
pesquisa, que é a ampliacdo e o conhecimento de cuidadores e familiares de criangas com DBP acerca da
patologia; podendo também contribuir para a redugdo do niumero de hospitalizagdes dos pacientes
acometidos e da morbimortalidade infantil.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Desenvolver cartilha educativa direcionada a cuidadores de criangas com displasia broncopulmonar sobre o
manejo da hiper-reatividade brénquica nesse grupo de pacientes.

Endereco: Rua Tertuliano Sales, 544

Bairro: Vila Unido CEP: 60.410-790
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (85)3101-4212 Fax: (85)3101-4212 E-mail: cep@hias.ce.gov.br
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Objetivo Secundario:

Identificar as duvidas e dificuldades de cuidadores de criangas com displasia broncopulmonar no tocante ao
manejo da hiper-reatividade brénquica por meio de grupo focal. Analisar a producéo cientifica sobre o
manejo da hiper-reatividade brénquica nos pacientes com displasia broncopulmonar para elaboragéo de
uma cartilha de orientagdo sobre o tema.Validar a cartilha educativa elaborada quanto ao seu conteudo e
aparéncia por juizes especialistas e técnicos.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Riscos potenciais que podem acontecer incluem constrangimento, inibicdo e dispéndio de tempo para
participar da pesquisa. Neste caso, estaremos preparadas para intervir esclarecendo a importancia da
colaboragdo dos participantes.

Beneficios:

A cartilha a ser desenvolvida tera como beneficios: ampliar o conhecimento de cuidadores e familiares de
criangcas com DBP acerca da patologia; orientar e padronizar o manejo da HRB no paciente com DBP;
contribuir na tomada de decisGes no que concerne ao controle das descompensacgdes respiratérias e da
necessidade de ida ao Pronto Socorro por sinais de alarme; podendo também contribuir para a redugéo do
numero de hospitalizagdes dos pacientes acometidos e da morbimortalidade infantil.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa bem fundamentada, de grande relevancia para pacientes e familiares acometidos com essa
patologia, os objetivos e os procedimentos metodoldgicos coerentes e exequiveis, todos em observancia
aos aspectos éticos preconizados pela resolugédo 466/12 do CNS.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Os termos necessarios a viabilizagdo da execugao da pesquisa foram devidamente apresentados.

Recomendacgoes:
Recomendacgdes que seja enviado ao CEP/HIAS a versao final do projeto.
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Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Apbs a leitura do projeto apresentado, ndo ha pendéncias.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

encaminhar ao CEP relatério final.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Bl

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 29/05/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1147045 pdf 15:48:41
Outros INSTRUMENTO_DE_AVALIACAO_PUB| 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito

LICO_ALVO.pdf 15:47:44 | Ribeiro
Outros INSTRUMENTO_DE_AVALIACAO_JUIZ 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito
ES_TECNICOS.pdf 15:45:14 | Ribeiro
Outros INSTRUMENTO_DE_AVALIACAO_JUIZ] 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito
ES_DE_CONTEUDO.pdf 15:44:38 | Ribeiro
Orgamento ORCAMENTO.pdf 29/05/2018 | Ana Julia Velozo Aceito
15:43:23 _[Ribeiro
Cronograma CRONOGRAMA .pdf 29/05/2018 | Ana Julia Velozo Aceito
15:42:18 [Ribeiro
TCLE / Termos de | TCLE_PARA_TESTE_PILOTO .pdf 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito
Assentimento / 15:37:48 [Ribeiro
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_PARA_GRUPO_FOCAL.pdf 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito
Assentimento / 15:37:36  [Ribeiro
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_AOS_JUIZES_ESPECIALISTAS.| 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito
Assentimento / pdf 15:37:15 |Ribeiro
Justificativa de
| Auséncia
Projeto Detalhado / [PROJETO_DE_PESQUISA_DBP.pdf 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito
Brochura 15:35:20 [Ribeiro
Investigador
Folha de Rosto Folha_de_Rosto.pdf 29/05/2018 | Ana Julia Velozo Aceito
15:26:12 _[Ribeiro
Declaracéo de Termo_Compromisso_Pesquisador_Ana| 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito
Pesquisadores Julia.jpg 15:21:40 |Ribeiro
Declaracéo de Termo_Compromisso_Pesquisador_A 29/05/2018 | Ana Julia Velozo Aceito
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Pesquisadores na_Valeska.jpg 15:21:09 |Ribeiro Aceito
Declaragéo de Autorizacao_Chefe_Servico_Sonia.jpg 29/05/2018 | Ana Julia Velozo Aceito
Instituicao e 15:20:26 | Ribeiro

Infraestrutura

Declaragdo de Autorizacao_Chefe_Servico_Viviane.jpg| 29/05/2018 |Ana Julia Velozo Aceito
Instituicao e 15:19:55 |Ribeiro

Infraestrutura

Declaragéo de Declaracao_Pre_Anuencia.jpg 29/05/2018 | Ana Julia Velozo Aceito
Instituicao e 15:19:26 | Ribeiro

Infraestrutura

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

FORTALEZA, 12 de Julho de 2018

Assinado por:

ALDAIZA MARCOS RIBEIRO
(Coordenador)
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