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RESUMO

No Brasil, com a transicdo epidemioldgica, verifica-se um incremento das condicdes
cronicas de saude, inclusive na infancia, o que impde ao sistema de saude e seus
profissionais o acolhimento das necessidades daqueles que vivem esse processo,
em especial a familia. Criancas e adolescentes com doencas cronicas,
especialmente quando apresentam multiplas comorbidades, necessitam de um
cuidado domiciliar periédico com o objetivo de diminuir internacdes, tratar e prevenir
comorbidades e coordenar o trabalho dos profissionais de saude envolvidos no
cuidado. A utilizacdo de materiais educativos impressos da area da saude € pratica
comum no Sistema Unico de Satde (SUS), sdo capazes de promover resultados
expressivos para os participantes das atividades educativas. A contribuicdo desses
materiais para a promoc¢do da saude depende dos principios e das formas de
comunicacdo envolvidos nos processos de elaboracdo. O estudo teve como objetivo
construir uma tecnologia educativa para cuidadores sobre os cuidados a criancas e
adolescentes acamados no domicilio. A pesquisa € do tipo metodoldgica, realizada
com cuidadores de criancas e adolescentes acamados acompanhados pelo
programa Melhor em Casa do Municipio de Horizonte-Ce. Inicialmente houve a
construcdo da cartilha com a colaboracdo de 19 cuidadores através de uma
entrevista para coletar as dificuldade do cuidado. Apés realizou-se a validacdo de
conteudo com 21 juizes, sendo 19 especialista na area e 2 especialistas em arte
grafica e a validacdo de aparéncia com os cuidadores. A cartilha foi intitulada
"Conhecer para cuidar - Cartilha de cuidados de criangcas e adolescentes
dependentes de cuidados especiais”. O valor do IVC para a avaliacdo de conteudo e
linguagem foi 1,0 para sete dos dez itens avaliados e para desenho e layout dos
onze itens avaliados dez obtiveram valor de IVC 1,0. A média do IVC foi de 0,99,
indicando 6timo grau de concordancia entre os juizes. A validacdo de aparéncia
pelos cuidadores obteve-se valor de IVC 1,0. Diante dos resultados conclui-se que a
tecnologia educativa teve excelente aceitacdo, podendo contribuir no cuidado de

criancas e adolescentes acamados em domicilio.

Palavras chave: Assisténcia Domiciliar. Criangcas com Incapacidades. Cuidadores.

Educacdo em Saude.



ABSTRACT

In Brazil, with the epidemiological transition, there is an increase in chronic health
conditions, including in childhood, which requires the health system and its
professionals to meet the needs of those who live in this process, especially the
family. Children and adolescents with chronic diseases, especially when they have
multiple comorbidities, need periodic home care with the objective of reducing
hospitalizations, treating and preventing comorbidities, and coordinating the work of
health professionals involved in care. The use of printed educational materials of the
health area is common practice in the Sistema Unico de Satde (SUS), are able to
promote expressive results for participants in educational activities. The contribution
of these materials to the promotion of health depends on the principles and forms of
communication involved in the elaboration processes. The objective of this study was
to construct an educational technology for caregivers on the care of children and
adolescents bedridden at home. The research is of the methodological type, carried
out with caregivers of children and adolescents bedridden accompanied by the Better
at Home program of the Municipality of Horizonte-Ce. Initially there was the
construction of the booklet with the collaboration of 19 caregivers through an
interview to collect the difficulty of care. After the content validation was carried out
with 21 judges, being 19 specialist in the area and 2 experts in graphic art and the
validation of appearance with the caregivers. The booklet was titled "Knowing to care
- Care booklet for children and adolescents dependent on special care." The IVC
value for the content and language evaluation was 1.0 for seven of the ten items
evaluated and for the design and layout of the eleven evaluated items ten obtained a
value of IVC 1.0. The mean IVC was 0.99, indicating an excellent degree of
concordance between the judges. The validation of appearance by the caregivers
obtained a value of IVC 1.0. In view of the results, it was concluded that the
educational technology had an excellent acceptance, being able to contribute to the

care of children and adolescents bedridden at home.

Keywords: Home Care Services. Disabled Children. Caregivers. Health Education.
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1 INTRODUCAO

As praticas de cuidados com as criancas e adolescentes vem mudando a
cada ano, resultado dos avancos das tecnologias, medicamentos e técnicas. Essas
mudancas aumentam substancialmente a sobrevida de criancas prematuras com
muito baixo peso. Contudo, essa sobrevida acompanham algumas morbidades que

requerem, muitas vezes, cuidados especializados e continuos.

Esta nova realidade traz, ainda, outros agentes complicadores, tais como
0 maior tempo de internacdo, com separacdo precoce e prolongada da mae-filho-
familia, menor incidéncia e prevaléncia do aleitamento materno, maior exposi¢cao do
neonato a complicacbes que cursam com graves sequelas e maior demanda da
atencao especial e de alto custo (KLOCK; ERDMANN, 2012).

Assim, a evolucdo tecnoldgica ao mesmo tempo em que possibilita
expectativa de vida para essas criangas, acaba por gerar um novo grupo de criancas
com condi¢des crénicas de saude e, por vezes, dependente de tecnologias. Esse
grupo de criancas foi denominado, no Brasil, como Criancas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES). Estas criancas demandam de cuidados especiais
de saude, sejam eles de natureza temporaria ou permanente, porém com uma
pluralidade de diagndsticos e dependéncia dos servicos de saude. Desta forma,
cuidar destas criancas requer conhecimento e preparo dos profissionais de saude
para gue estas tenham tratamento e cuidados adequados (SILVEIRA; NEVES,
2011).

Logo, as condi¢cdes crbnicas de saude consistem em problemas que
demandam tratamento continuo, de longa duracao, exigindo cuidados permanentes.
No Brasil, a relevancia de se ampliar a discusséo acerca das condi¢des crbnicas de
salde se assenta ainda na necessidade de encarar a transicdo epidemiologica da
populacdo brasileira, oriunda — dentre outros fatores — do aporte de melhores
recursos para diagnostico e tratamento, de melhoras nos indicadores sociais e de
saude, que modificou a sobrevida, concorrendo com variadas comorbidades
associadas na populacéo infanto-juvenil (MOREIRA; GOMES; SA, 2014).
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Estima-se, atualmente, que 20-30% das criancas e adolescentes dos EUA
sofram condicao cronica de salde. Essas condigcbes podem afetar as criancas e a
unidade familiar ao longo de suas vidas. O aumento dos cuidados necessarios no
dia a dia, as atividades complexas para o manejo da doenca, o estilo de vida e a
dindmica familiar, individual ou coletiva, podem influenciar os resultados de saude,
em longo prazo (ICHIKAWA et al., 2014).

No Brasil, com o aumento destas criangcas com condi¢cdes cronicas,
verifica-se um incremento na saude, inclusive na infancia, o que impde ao sistema
de saude e seus profissionais o acolhimento das necessidades daqueles que vivem

esse processo, em especial a familia (BALTOR et al., 2013).

Nesse sentido, a equipe multidisciplinar precisa conhecer a situacéo
familiar para dar apoio e promover a saude da crianca e de sua familia: como as
familias lidam com as situacfes estressantes que ocorrem, como enfrentam as
demandas causadas pela doenca e que tipo de recursos podem acessar
(ICHIKAWA et al., 2014).

Desta forma, o interesse por conhecer os diferentes estilos de manejo
familiar, nas mais variadas situacfes de doenca e com abordagens diferenciadas,
tem crescido nos ultimos anos. A expressao “estilo de manejo familiar”, apesar de
pouco conhecida em nossa realidade, vem sendo muito utilizada na literatura
internacional para se referir a um padrao relativamente consistente de resposta da
unidade familiar a alguma condi¢cao de doenca, e o termo “manejo” refor¢a o foco no
ingrediente comportamental ativo da resposta familiar, diferenciando-a de outros
componentes da dinamica familiar, como comunicacdo e tomada de decisao
(ICHIKAWA et al., 2014).

Ao longo da trajetéria de cuidado das criancas com condicdes cronicas, a
familia depara-se com inumeros profissionais e servicos. A depender da forma de
como esta relagéao entre familiares e profissionais é vivenciada, conforto e seguranga
podem vir a ocorrer. Contudo, a falta de dialogo e de vinculo sdo apontadas como
aspectos criticos que necessitam de reflexdo, com vistas a favorecer o
enfrentamento familiar e a promoc¢édo de um cuidado humanizado (BALTOR et al.,
2013).
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Criancas e adolescentes com condicdes cronicas, especialmente quando
apresentam multiplas comorbidades (doencgas congénitas, paralisia cerebral grave,
sindromes convulsivos graves, sequelas de tumores, dificuldades de locomocao,
entre outras), necessitam de um cuidado domiciliar peridédico com o objetivo de
diminuir internacdes, tratar e prevenir comorbidades e coordenar o trabalho dos
profissionais de saude envolvidos no cuidado (médico, fisioterapeuta, fonoaudiélogo,
nutricionista, enfermagem). Este atendimento tem sido de grande eficdcia na
diminuicdo de sofrimento para o paciente e familiares, bem como um fator de
reducado de custos para o sistema de saude (GARCIA; GATTI; COSTA, 2010).

E imprescindivel a compreens&o de como a familia vivencia os periodos
de dificuldade impostos pela doenca crbnica da crianca. A familia nunca espera que
o diagnéstico seja uma doenca séria e incuravel e em algumas situacdes o choque
da descoberta € muito forte. O seu processo de adaptacdo a situacdo inesperada
nao é estanque e se alterna de periodos de controle da situacdo para outros de falta
de controle. O importante € que a familia ndo permaneca estagnada no meio do
processo, sem conseguir avancar e crescer. E necessario que a equipe
multiprofissional que assiste a crianca auxilie a familia a adquirir o controle da
situacdo, através da busca e suas préprias demandas e desafios em cada etapa do
processo. Assim, a familia pode se tornar mais bem adaptada, com um sofrimento
menos intenso (GARCIA; GATTI; COSTA, 2010).

As doencas cronicas constituem hoje motivo de grande preocupacao para
a equipe de saude, seja por seus aspectos limitantes, seja pelas consequéncias de
seu tratamento, ambulatorialmente ou no atendimento domiciliar, acarretando
desgaste e sofrimento para a pessoa acometida, assim como para toda a familia
(FREITAS et al., 2011).

As acbes da equipe multiprofissional voltadas para o atendimento
domiciliar vém ocorrendo de maneiras diferentes em todo territério brasileiro, de
acordo com os arranjos gerenciais dos servicos de saude. A incorporacdo do
atendimento domiciliar nas a¢fes de saude aponta para uma reestruturacdo e
reorganizagdo das praticas, para um cuidado mais humanizado e que preserve as
relacdes familiares e socioculturais dos individuos. Além disso, na esfera econdmica,

promove uma reducdo de custos da atencdo, tanto para a familia como para o
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Estado, diminui o risco de infeccao hospitalar e utiliza os leitos hospitalares de modo
mais racional (MACHADO et al., 2011).

Porém, no Brasil ndo existem dados que permitam avaliar quantas
criancas vivem em condi¢cdes limitrofes de vida ou sobrevivendo com o uso de
tecnologia, o que dificulta o seu tratamento e a assisténcia das equipes de saude
aos seus familiares. Como resultado disso, ocorre a chegada no ambiente familiar,
sem que a residéncia comporte as adequacdes necessarias para o devido
acompanhamento da crianca dependente de tecnologia (CDT). Ademais, 0s
familiares se véem repentinamente obrigados a desempenhar cuidados que
anteriormente s6 ocorriam na unidade hospitalar e por uma equipe de saude
especializada (LIMA et al., 2013).

Nessa modalidade de assisténcia domiciliar, o cuidador € figura central,
como pessoa de referéncia para a equipe de saude, responsavel pelo seguimento
do plano terapéutico. Cuidar de um familiar no domicilio pode causar uma série de
alteracdes na rotina da familia e gerar impactos importantes na vida do cuidador, tais
como isolamento social, sobrecarga e problemas de saude em decorréncia do
cuidado. O cuidado em tempo integral e, em muitos casos, sem substituicdo ou
auxilio de outras pessoas, ocasiona afastamento dos relacionamentos afetivos e
profissionais, diminuicdo da rede social e das oportunidades de convivio e lazer
(YAMASHITA et al., 2013).

Diante da necessidade de continuidade de cuidado, os programas de
assisténcia domiciliar no Brasil vem crescendo nesta Ultima década com o
aperfeicoamento dos Sistemas de Atencdo Domiciliar (SAD). Esses sistemas
gerenciam e operacionalizam alguns programas, como o Programa de Assisténcia
Domiciliar (PAD), Programa de Assisténcia Ventilatoria Domiciliar (PAVD) e
Programa Melhor em Casa que é constituido pela Equipe Multiprofissional de
Atencado Domiciliar (EMAD) e Equipe Multidisciplinar de Apoio (EMAP). Estes
programas tém como objetivo desospitalizacdo precoce, diminuindo os custos de
internagédo, reducdo da demanda por atendimento hospitalar, humanizacdo da
atencdo a saude propiciando um contato mais estreito da equipe com o paciente e
seus familiares (BRASIL, 2016).
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A necessidade de melhorar o atendimento a pacientes com doencas
graves, complexas, potencialmente fatais ou limitativas de vida, € inquestionavel.
Logo, proporcionar o cuidado com qualidade, significa implementar mudancas de
atitude e educacao de todos os profissionais envolvidos na assisténcia ao paciente
portador de uma doenca crénica. Isso exige compromisso e atuacdo de uma equipe
multidisciplinar sintonizada e com competéncias especificas em termos de cuidado

para auxiliar as familias (PIRES, 2013).

Para auxiliar nesse processo educativo, a equipe de saude pode
empregar materiais ou tecnologias que auxiliem os cuidadores nas atividades do
cotidiano desses pacientes. As condi¢cOes de vida e de sobrevida de criangas com
necessidades especiais e seu processo de ajustamento no domicilio fazem parte da
Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Saude (BRASIL, 2011).

No Sistema Unico de Saude (SUS), a utilizacdio de materiais educativos
impressos da area da saude é pratica comum. Manuais de cuidado em saude,
folhetos e cartilhas séo capazes de promover resultados expressivos para 0S
participantes das atividades educativas. A contribuicdo desses materiais para a
promocdo da saude depende dos principios e das formas de comunicagao
envolvidos nos processos de elaboracdo (REBERTE; HOGA; GOMES, 2012).

Diante desta tematica e da atuacdo da autora em um programa de
assisténcia multidisciplinar em uma cidade do estado do Ceara que atende criancas
e adolescentes em condi¢cdes crbnicas no domicilio, surgiram o0s seguintes
guestionamentos: Qual o perfil atual de criancas e adolescentes acamados no
municipio de Horizonte que fazem parte do Programa Melhor em Casa? Quais as
principais dificuldades dos cuidadores no cuidado com criangas e adolescentes com
condicdes cronicas de salde? E possivel reunir estas dificuldades em uma
tecnologia educativa que auxilie o cuidado destas criancas e adolescentes?

A motivacao para a criagao deste estudo foi a realidade atual de trabalho
da autora que é Fisioterapeuta integrante da Equipe Multiprofissional de Atencao
Domiciliar (EMAD) do Programa Melhor em Casa no municipio de Horizonte-CE.
Observou-se, apés trés anos de trabalho realizando visitas domiciliares semanais
juntamente com uma equipe formada por meédico, fisioterapeuta, enfermeiro e
técnico de enfermagem, que cuidadores de criangas e adolescentes acamados

necessitam de instrugbes constantes no manejo destes pacientes por apresentarem
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dificuldades na rotina, como banho, cuidados com tragueostomia, cuidados com
alimentacao via oral e por sondas, dentre outras.

Logo, constatou-se a necessidade de uma proposta de confeccionar uma
cartilha educativa capaz de instruir cuidadores para melhorar o tratamento e a
qualidade de vida de criancas e adolescentes acamados com enfermidades
irreversiveis neste municipio, bem como tracar o perfil destes usuarios. A cartilha foi
utilizada como material educativo para esta pesquisa por ser um instrumento de

linguagem clara e objetiva, visual leve e atraente e adequado para o publico alvo.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

- Construir uma tecnologia educativa sobre os cuidados a criancas e

adolescentes acamados no domicilio.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Caracterizar o perfil clinico, sécio-econémico e demografico de criancas
e adolescentes acamados no domicilio, e dos cuidadores;

- Validar o conteudo e a aparéncia da tecnologia educativa com um grupo
de juizes especialistas na area;

- Validar a aparéncia do material com um grupo de cuidadores de

criancgas e adolescentes acamados no domicilio.
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3 REVISAO DE LITERATURA

A revisdo de literatura desta pesquisa esta organizada em trés capitulos:
Programa Melhor em Casa, Cuidador de Criancas e Adolescentes Acamados e

Material Educativo para auxiliar o cuidado de criancas e adolescentes acamados.

3.1 PROGRAMA MELHOR EM CASA

Na década de 1960 surgiram os primeiros Servicos de Atencdo Domiciliar
(SAD). Essa modalidade foi expandida e fortalecida com a criagdo do Sistema Unico
de Saude (SUS). Este processo possibilitou que os gestores locais e trabalhadores
experimentassem novos arranjos de cuidado, de forma criativa e, as vezes, ousada.

Diante da expansdo do SAD houve a necessidade de regulamentacéo de
seu funcionamento e de politicas publicas de modo a incorporar sua oferta as
praticas institucionalizadas no SUS (SILVA et al., 2010).

Assim, no inicio de 2011, o Ministério da Saude (MS) criou um grupo de
trabalho (GT) formado por servicos municipais de Atencdo Domiciliar (AD) e por
areas técnicas do Ministério da Saude. O GT partiu do acumulo anterior sobre a AD,
entendendo que a portaria vigente (Portaria n° 2.529, de 19 de outubro de 2006)
precisava ser revisada e efetivamente operacionalizada a luz das necessidades
atuais. O trabalho do grupo resultou na revogacéo desta portaria e na publicacédo da
Portaria n° 2.029, de 2011, servindo como base para que o governo federal lancasse
o Programa Melhor em Casa (PMC) no dia 08 de novembro de 2011(BRASIL, 2012).

O Programa Melhor em Casa é um servico indicado para pessoas que
apresentam dificuldades temporarias ou definitivas de sair do espac¢o da casa para
chegar até uma unidade de saude, ou ainda para pessoas que estejam em situacdes
nas quais a atencao domiciliar € a mais indicada para o seu tratamento (BRASIL,
2012).

A partir deste momento, a normativa que disciplina a AD no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS) sofreu modificacdes culminando na publicacdo da
Portaria n° 963, de 27 de maio de 2013, que posteriormente foi redefinida pela
Portaria n° 825 de 25 de abril de 2016 que esta em vigor até 0 momento.

O governo federal define SAD como modalidade de atencdo a saude

integrada as Redes de Atencdo a Saude (RAS), caracterizada por um conjunto de
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acOes de prevencéo e tratamento de doencas, reabilitacdo, paliacdo e promocéo a
saude, prestadas em domicilio, garantindo continuidade de trabalho (BRASIL, 2012).

A importancia das Redes de Atencdo a Saude (RAS) se |justificaria,
sinteticamente, por trés argumentos: o aumento da incidéncia e prevaléncia de
doencas cronicas; a maior perspectiva de avancos nha integralidade e na construcao
de vinculos; e os custos crescentes do tratamento de doencas que pode ser
adaptado para necessidade de uso mais adequado dos recursos existentes (NETO;
DIAS, 2014).

O SAD tem como objetivos reduzir a demanda por atendimento hospitalar
e permanéncia de usuarios internados com a desospitalizacdo precoce reduzindo e
otimizando os recursos financeiros, bem como a humanizacédo de atencdo a saude
devido o contato mais estreito com os profissionais envolvidos no processo.

A AD deve ser organizada a partir de modalidades de Atencdo Domiciliar
— AD1, AD2 e AD3. O perfil de usuarios do PMC sao aqueles acamados, ou seja,
que ndo possuem capacidade de se deslocaram para as Unidades Basicas de
Saude (UBS), Centros de Reabilitacdo e outras especialidades médicas. A AD1 séo
agueles estaveis assistidos pelas UBS. Quando estdo em situacfes agudas ou
cronico agudizadas sdo AD2 e AD3, que incluem também pacientes paliativos e em
uso de recursos invasivos com necessidade de acompanhamento mais frequente
(BRASIL, 2013).

O cuidado prestado aos usuarios classificados na modalidade AD1 é
responsabilidade das equipes de Atencdo Basica, e os das modalidades AD2 e ADS3,
das equipes de AD que compdem o SAD. As modalidades observardo a
complexidade e as caracteristicas do quadro de saude do usuario, bem como a
frequéncia de atendimento necessario (BRASIL, 2013).

Na AD, é fundamental a articulacdo do SAD com 0s demais servicos
através de fluxos de atendimento direcionados as seguintes portas de entrada:
usuarios oriundos das equipes de Saude da Familia; da instituicdo hospitalar; e das
unidades de pronto-atendimento (SILVA et al., 2010).

O PMC é constituido pela Equipe Multiprofissional de Atencdo Domiciliar
(EMAD) e Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP). Existem dois tipos de EMAD,
tipo 1 e tipo 2 que séo diferenciadas pelo numero de habitantes do municipio e pela
carga horaria dos profissionais, sendo tipo 2 habitantes e carga horaria menores.

Cada EMAD é composta por médico, fisioterapeuta, assistente social, enfermeiro e
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técnicos de enfermagem; e a EMAP por um minimo de trés profissionais de nivel
superior, entre eles assistente social, fisioterapeuta, fonoaudiélogo, nutricionista,
odontblogo, psicologo, farmacéutico e terapeuta ocupacional.

Definido pela Portaria 825, de 25 de Abril de 2016 estima-se em média o
atendimento de sessenta usuarios para EMAD tipo 1 e trinta para EMAD tipo 2
mensalmente. Os valores de custeio, sdo oriundos do Piso de Atencdo Basica
Variavel e diferem quanto ao tipo de equipe: Equipe Multiprofissional de AD tipo 1
(Emad Tipo 1) — R$ 50 mil; Emad Tipo 2 — R$ 34 mil; e Equipe Multiprofissional de
Apoio (Emap) — R$ 6 mil.

O PMC, tem o desafio de expandir a cobertura das equipes de AD,
possibilitando que cada vez mais pessoas tenham acesso a esta modalidade de
cuidado, ao mesmo tempo em que aborda a necessidade de capacitacdo para um
tema tao novo.

A assisténcia domiciliaria tornou-se uma alternativa a hospitalizacdo, pois
possibilita a reducdo no tempo de internacdo e a demanda por atendimento
hospitalar, diminuindo assim os custos da assisténcia. Permite também que a equipe
de saude conheca a realidade social na qual o paciente e a familia estdo inseridos,
considerando todos os aspectos que podem influenciar na recuperacéao do paciente,
para implementar intervencdes que levem em consideracdo as necessidades de
saude da familia (YAMASHITA et al., 2013).

A classificacdo da complexidade assistencial em AD tem por finalidade: a)
Admissdo no SAD, aliada aos critérios de inclusdo nas modalidades de Atencédo
Domiciliar; b) Migragcdo da modalidade assistencial, conforme evolucéo clinica do
usuario; c) Apoio na elaboracdo do plano terapéutico, sugerindo periodicidade de
visitas dos profissionais das equipes de saude, insumos, logistica de transporte e
agendamentos necessarios (BRASIL, 2013).

O municipio de Horizonte-CE possui o Programa Melhor em Casa
implantado em 2013 com EMAD tipo 1, pois possui em média de 60.000 habitantes
de acordo com dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). A
equipe é constituida de um médico, um fisioterapeuta e trés técnicos de
enfermagem. A EMAD funciona como uma equipe de apoio junto com o Programa
de Saude da Familia a paciente acamados no domicilio que possuem critérios de

elegibilidade para o programa (AD2 e AD3).
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Portanto, a criacdo de novas redes de apoio a pacientes que necessitam
do atendimento domiciliar tornou-se essencial para nova realidade de saude de
pessoas com condi¢des cronicas de saude.

3.2 CUIDADOR DE CRIANCAS E ADOLESCENTES ACAMADOS

Mais de um milh&o de criangas no Brasil sao hospitalizadas anualmente
por diferentes causas. Estas, diante de uma patologia, sofrem mudancas na sua
rotina de atividades diarias e no proprio estilo de vida, como também da familia
(LIMA et al.,, 2013). A familia que convive com uma condicdo crdnica sofre
mudancas em seu cotidiano para suprir as demandas advindas da doenca. E
comum que um familiar tome a frente do cuidado da crian¢a, usualmente a mae.
Essa pessoa costuma ser designada como cuidador principal (BALTOR et al, 2013).

Cuidador € a pessoa, com ou sem vinculo familiar com o usuario, apta
para auxilia-lo em suas necessidades e atividades da vida cotidiana e que,
dependendo da condicdo funcional e clinica do usuario, devera estar presente no
atendimento domiciliar (BRASIL, 2016).

A demanda de cuidados proporcionada pela assisténcia domiciliaria cria
inUmeras oportunidades para os chamados acompanhantes ou cuidadores,
representados na sua maioria por familiares ou pessoas leigas designadas como
responsaveis pelo cuidado. Os cuidadores estao classificados como principais ou
secundarios, sendo, respectivamente, totalmente responsaveis pelos cuidados ou
em carater complementar. Além disso, podem ser descritos categoricamente como
formais, aqueles que exercem essa atividade remunerada ou informal,
representados principalmente pelos familiares (BRITIS; SANTANA, 2014).

Nas situactes onde ocorre a escuta, o diadlogo e a oferta de informacdes
compreensiveis e contextualizadas estabelecem-se parcerias que contribuem para
as tomadas de decisdo e também para manter a esperanca diante de momentos
dificeis. A comunicagdo, como parte integrante do processo interacional, € o meio de
compartilhamento e compreensado das mensagens enviadas e recebidas entre o
profissional e a familia, de forma a manter a relagdo e contribuir para o
enriguecimento matuo (BALTOR et al., 2013).

O cuidador constitui parte importante do cuidado em saude de criangas

com doencas cronicas, e deve ser considerado como parceiro da equipe de saude,
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por ser o responsavel pelo cuidado direto da crianca e adolescente (ICHIKAWA et
al., 2014). Dessa forma, o0s pais de criancas cronicamente enfermas estdo expostos
a interacdes e situagcdes muito estressantes, exigindo deles que lancem méo de
praticas educativas para regular o comportamento da crianga, muitas vezes alterado,
em funcdo das demandas médicas e de cuidados com a saude. Esta € uma tarefa
ndo muito facil, entdo a familia necessita de apoio para a realizacdo das acdes de
cuidado. Pois, quando orientada de forma adequada, a familia pode servir como
moderadora na atenuacédo dos efeitos negativos da doenca, promovendo para a
crianca um ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades sociais
(FREITAS et al., 2011).

Nesse sentido no ambiente domiciliar, considerado o reduto familiar, que
a crianca deve encontrar apoio fisico, emocional e social, pois, em casa a familia
assume papel de importante destaque no cuidado a crianca, e detém a
responsabilidade pelo seu bem-estar. Assim as condicdes limitantes que a doenca
cronica imp0e a crianca/adolescente podem ser minimizadas pelas estratégias de
enfrentamento aprendidas com os pais em casa. Porém, o que temos observado &
gue o conhecimento que a familia de criangcas com doenca cronica possuem sobre a
doenca do filho e dos cuidados domiciliares, na maioria das vezes, nao lhes dao
embasamento para a continuacdo da terapéutica, tampouco para a prevencao de
recidivas ou mesmo criar estratégias de enfrentamento (FREITAS et al., 2011).

A presenca do familiar/cuidador facilita novas formas de producédo do
cuidado e de interacbes com a equipe de saude. Além disso, traz tensdes ao
disputar os planos de cuidados com a equipe, a0 mesmo tempo em que contribui
para o aprimoramento da producéo do cuidado, uma vez que também é portador de
saberes (NETO; DIAS, 2014).

Cuidar de uma crianca ou adolescente acamado néo é tarefa facil. Muitas
vezes a crian¢a, desde o momento da concepc¢do, € muito desejada e conviver com
esta nova realidade n&o é o que se espera. O responsavel por este cuidado deve ser
instruido e orientado de forma a promover melhor qualidade de vida tanto para o
paciente como para o0s proprios familiares.

Na rotina do cuidador familiar, ha varios fatores que podem influenciar
negativamente na sua saude, resultando no surgimento de problemas tais como o
estresse e a depressao. Entre esses fatores encontram-se a quantidade excessiva

de assisténcia requisitada pelo individuo que necessita de cuidados, os tipos de
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relacbes familiares, bem como caracteristicas individuais, sociais e culturais das
pessoas envolvidas nesse processo (MACHADO et al., 2011).

O cuidador é um ator relevante para a efetivagdo da AD e deve ser
considerado pelas equipes, que deverdo envolver a familia no cuidado ciente de
todas as dificuldades existentes durante o processo. Partindo desse principio e do
fato de que a equipe ndo estara o tempo todo com o paciente, os familiares/
cuidadores devem ser capazes de realizar algumas acdes e procedimentos de
menor complexidade necessarios no cuidado em AD. Para que isso seja possivel, a
equipe deve desenvolver relacdo de confianca e capacita-los. Esse processo de
corresponsabilizacdo desses atores no cuidado, além de desejavel, € necessario,
mas deve ser instituido de forma criteriosa, responsavel e com bom senso (BRASIL,
2013).

A orientacdo familiar consiste na elaboracdo de uma série de instrucdes
com base em conhecimentos cientificos, de dificuldades variaveis, transmitidas ao
cuidador de portadores de incapacidades (FELICE et al., 2011).

Nobrega et al. (2015) compreende que a longitudinalidade e a
continuidade do cuidado sao atributos essenciais tanto para o acompanhamento da
crianca e do adolescente com doenca cronica quanto para a sua familia. Contudo, o
processo de trabalho nos servigos de salde apresenta lacunas que desfavorecem a
realizacdo de atencéo longitudinal e continua pela RAS. Dentre essas, tem-se a nao
resolutividade das demandas apresentadas pela crianca com doenca crbnica e sua
familia, que pode estar relacionada a falta de profissionais com o conhecimento
necessario para esse cuidado.

As Criancas com Necessidades Especiais em Saude (CRIANES) foram
classificadas de acordo com as demandas de cuidados, em cinco segmentos:
cuidados de desenvolvimento (criangas que precisam de reabilitacdo psicomotora e
social), tecnolégicos (criancas que dependem de algum tipo de tecnologia no seu
corpo para sobreviver), medicamentosos (criancas farmaco-dependentes), habituais
modificados (criancas que necessitam de auxilio para tarefas comuns do dia a dia) e
mistos (para as que apresentam demandas de cuidados associados). E
imprescindivel que o familiar/cuidador esteja instrumentalizado para dar
continuidade aos cuidados dessa crianca no domicilio, a fim de que a mesma possa
sobreviver com qualidade de vida. A familia possui papel importante no cuidado a

crianga, pois detém a responsabilidade no bem-estar fisico, emocional e social de
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seus membros, e é no seio familiar que a crianca tem seu referencial. Os
familiares/cuidadores sdo aquelas pessoas que convivem com a crianga, que
mantém vinculo afetivo e realizam cuidados no domicilio (SILVEIRA; NEVES;
PAULA, 2013).

O despreparo do cuidador mediante as necessidade especificas de
criancas e adolescentes acamados podem acarretar em complicagdes. Portanto, a
orientacao direcionada neste contexto por equipe multidisciplinar, se faz necessaria

para a qualidade de vida dos pacientes e familiares.

3.3 MATERIAL EDUCATIVO PARA AUXILIAR O CUIDADO DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES ACAMADOS

Nos paises desenvolvidos ou em desenvolvimento, as tendéncias
observadas nas ultimas décadas sugerem que a incidéncia de doencas agudas
graves em criangas esteja diminuindo, enquanto ha um crescimento e concentracao
da morbidade e mortalidade por condicBes crbnicas. Nos ultimos 50 anos, o
desenvolvimento de novas vacinas, antibiéticos mais efetivos e outros
medicamentos, 0s avancos da terapia intensiva neonatal e pediatrica, assim como
os da cirurgia pediatrica, ao mesmo tempo que melhoraram a sobrevida desse
grupo, deixaram efeitos que acabaram por determinar outras necessidades de
estrutura, perfil e organizacdo de servicos pediatricos, somadas as de adaptacdes
na formacdo e habilitacdo de especialistas, envolvidos nesse tipo de assisténcia
(COSTA; GOMES; PINTO, 2011).

No conjunto de doencas cronicas, as criangas que vivem nesta condicao
representam um segmento crescente, sendo que neste se incluem particularmente
aguelas com dependéncia prolongada de tecnologias. O conceito de dependéncia
tecnologica esta relacionado a necessidade de algum dispositivo tecnolédgico para
compensar a perda de uma funcao vital, assim como de cuidados continuos para
evitar a morte ou o agravamento da incapacidade (COSTA; GOMES; PINTO, 2011).

Essa caracteristica do trabalho em salude das equipes de AD somada ao
fato de que o seu contato com o paciente ndo se da em estabelecimentos de Saude,
e sim no domicilio, necessitando de um cuidado em rede, impbéem o

desenvolvimento de saberes e habilidades para faciltar o provimento e a
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disponibilizacdo de tecnologias de Saude de acordo com as necessidades dos
pacientes, isto €, de gerir o cuidado realizado no Brasil (BRASIL, 2013).

Neto e Dias (2014) enfatizam que estudos cientificos tém mostrado que o
domicilio possui maior poténcia em articular as acdes curativas, preventivas,
promocionais, assistenciais e educativas, se comparado a outros espacos de
assisténcia a saude.

A condigdo cronica na infancia interfere no funcionamento do corpo da
crianca em longo prazo, requer assisténcia e seguimento por profissionais de saude,
limita as atividades diarias, causa repercussfes no seu processo de crescimento e
de desenvolvimento, afetando o cotidiano de todos os membros da familia. Assim, é
importante 0 acompanhamento e a orientacdo de uma equipe multiprofissional que
possibilite a compreensao do processo terapéutico para participar com seguranca do
enfrentamento do diagndstico e do processo de tomada de decisbes em relacdo as
condutas terapéuticas para um desenvolvimento neuropsicomotor satisfatério
(DANTAS et al., 2012).

Dentro desta abordagem, a orientacdo € um elemento de suporte familiar
dos profissionais da saude que eleva os niveis de percepcdo dos membros
familiares em relacdo ao problema da crianca. Desta maneira, embora se tenha
amplamente discutido a importancia da atuacdo familiar, hd uma caréncia de
estudos que verifiquem as influéncias de orientagdes direcionadas e domiciliares,
aspecto esse que possibilita a identificacdo da real condicdo da familia como
contribuinte no processo de reabilitacdo (PAVAO; SILVA; ROCHA, 2011).

Ha necessidade de um programa de educacao para cuidadores leigos,
pois esses apresentam grande grau de dificuldade no cuidado domiciliar. O aumento
da expectativa de vida e, consequentemente, as modificagcbes biolbgicas,
fisiol6gicas, cognitivas, patolégicas e socioecondmicas tornam essa realidade mais
evidente (FERNANDES et al., 2011).

De acordo com Nietsche et al. (2005) o conceito de Tecnologia Educativa
"é entendido como o resultado de processos concretizados a partir da experiéncia
cotidiana e da pesquisa, para o desenvolvimento de um conjunto de conhecimentos
cientificos para a construcdo de produtos materiais, ou ndo, com a finalidade de
provocar intervencdes sobre uma determinada situacéo pratica. Todo esse processo

deve ser avaliado e controlado sistematicamente".
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Moreira, Nobrega e Silva (2003) relatam que na comunicacdo em saude,
através dos programas de educacdo, a mensagem podera ser constituida de
material impresso ou de recurso audio-visual. A eficdcia destes programas de
educacdo em saude dependem da correta comunicacdo da mensagem, da base
cientifica da mesma, e deve estar relacionada com a credibilidade da fonte e com o
uso de canais familiares, para alcance do publico alvo. A promocao da saude utiliza
a comunicacdo em saude como ferramenta, pois tem a capacidade de aumentar o
conhecimento e a consciéncia das questdes, problemas e solucbes de saulde;
reforcar conhecimentos, atitudes e mudancas de comportamento.

O material educativo impresso tem sido utilizado para melhorar o
conhecimento, a satisfacdo, a adesédo ao tratamento e o autocuidado de pacientes.
Os profissionais de saude recomenda o uso deste material como ferramenta de
reforco das orientacdes verbalizados. O material de ensino pode ter impacto positivo
na educacdo de pacientes e cuidadores e ser capaz de ajuda-los a responder as
perguntas que possam ocorrer quando esse nao estiver interagindo com o
profissional de saude (OLIVEIRA; LOPES; FERNANDES, 2014).

A atuacédo e a presenca da equipe multidisciplinar ocorre em um periodo
limitado de tempo. Desta forma, a utilizacdo de materiais educativos funciona como

uma extensado das orientacdo passadas pela equipe.
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE PESQUISA

Tratou-se de um estudo metodoldgico. Este tipo de pesquisa envolve
investigacdo de métodos de obtencdo e organizacdo de dados e conducdo de
pesquisas rigorosas. Trata do desenvolvimento, da validacdo e da avaliagdo de
ferramentas e métodos de pesquisa. A maior parte dos estudos metodoldgicos € néo
experimental e frequentemente focada no desenvolvimento de novos instrumentos
(POLIT; HUNGLER, 2011).

Nesta pesquisa, foi construida uma cartilha para cuidados de criangas e
adolescentes acamados. Para construcdo da tecnologia educativa foi usado como
referencial metodolégico as etapas sugeridas por Reberte (2012), este processo foi

composto por cinco fases de acordo com o Quadro 1.

Quadro 1 — Fases do processo de construcéo da Cartilha

Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4 Fase 5
Sistematizacéo de Escolha das Composicéo da Valld_agao da VaIu_jaqao da
. ~ . Cartilha por Cartilha pelos
conteudo llustragcBes Cartilha . .
Juizes Cuidadores

Fonte: Elaborado pela autora

4.2 LOCAL E PERIODO DA PESQUISA

Esta pesquisa foi realizada no municipio de Horizonte - Ce que esta
localizado na Regido Metropolitana de Fortaleza a 40,1 km da capital cearense.
Segundo o IBGE, Horizonte foi a cidade no Estado do Ceara que mais cresceu em
populacao entre 2000 e 2010, correspondendo a 65%. O local foi escolhido por ser o
campo de trabalho da pesquisadora que identificou a necessidade de orienta¢des de
cuidados para os familiares de criancas e adolescentes acamados. A pesquisa foi

realizada no periodo de marco de 2016 a dezembro de 2017.
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A EMAD atende uma média de sessenta pacientes por més, sendo cerca
de 20% criancas e adolescentes, predominando a paralisia cerebral infantil (PCI)
como diagnastico principal.

A equipe é formada por Médico, Fisioterapeuta, Enfermeiro e técnicos de
enfermagem. Os pacientes admitidos necessitam de visitas no minimo semanal.
ApoOs o quadro estabilizado o paciente retorna para os cuidados exclusivos da
Estratégia de Saude da Familia e suas equipes de apoio.

4.3 PUBLICO ALVO

O estudo foi realizado com 19 cuidadores de criancas e adolescentes
acamados no domicilio no municipio de Horizonte - CE, com faixa etaria de 0 a 19
anos, a qual foi dividida em primeira infancia, segunda infancia e adolescente
conforme Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (1986). A amostra de cuidadores
foi baseada na média de pacientes atendimentos mensalmente, que sdo em média
de 60 pacientes com aproximadamente 20% de criancas e adolescentes. O total da
amostra foi coletada em 3 meses devido a rotatividade dos pacientes no programa
Melhor em Casa. Esta rotatividade acontece devido as altas, admissdes e 6bitos dos

pacientes.

Para a coleta de dados foi aplicado um roteiro estruturado, desenvolvido
pela autora, para caracterizar o perfil clinico, s6cio-econémico e demogréafico dos

cuidadores, criancas e adolescentes acamados no domicilio (APENDICE B).

O perfil socio-econbmico e demografico de criancas e adolescentes
acamados no domicilio no municipio de Horizonte - CE foi avaliado pelas variaveis
renda familiar, participantes da renda, tipo de residéncia, quantas pessoas residem
na residéncia, meio onde vivem, se recebem ajuda de algum programa do governo e

qual, e por fim, se recebem ajuda da prefeitura e que tipo de ajuda.
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4.4 PROCESSO DE CONSTRUCAO DA CARTILHA EDUCATIVA

De acordo com as fases propostas, estas estdo descritas da seguinte

forma:

4.4.1 Fase 1: Sistematizacdo de Conteudo.

O conteudo da cartilha foi composto baseado nas demandas dos
cuidadores de criancas e adolescentes acamados no domicilio. As demandas foram
identificadas através de entrevistas com perguntas norteadoras. Tais perguntas
foram construidas com base na observagéo de trés anos dos profissionais da EMAD
durante as visitas de rotina (APENDICE A). A entrevista foi realizada individualmente
com cada cuidador durante as visitas de atendimento da equipe, com duracao de 15

a 20 minutos.

Além da entrevista, foi realizada um revisdo de literatura dos temas
citados pelos cuidadores, com o objetivo de garantir a fundamentacéo cientifica e a
informacédo precisa do conteltdo, pois € essencial o rigor cientifico, o que
proporciona seguranca ao usuario e reconhecimento do valor do profissional
(ECHER, 2005).

4.4.2 Fase 2: Escolha das ilustracdes.

As ilustracdes foram desenvolvidos pela autora e um designer grafico
baseados nos procedimentos realizados no domicilio. Imagens didaticas de manuais
e livros de semiotécnica pré-existentes foram utilizadas também como base para

elaboracao.
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4.4.3 Fase 3: Composicao da Cartilha.

Nesta etapa, o conteudo em forma de roteiro foi entregue ao designer
para realizar o trabalho de elaboracéo das ilustracfes e edicdo do material. O ajuste
da cartilha a este roteiro foi feito através de intera¢cdes sucessivas entre o designer e

a autora.

As duavidas do designer como leigo no assunto de cuidados com criancas
e adolescentes acamados no domicilio foram utilizadas como um dos critérios para
tornar as ilustracfes intuitivas e melhorar o entendimento ao ler o texto garantindo
respeito ao cuidador que utilizara este material. O contetudo foi idealizado com
atencdo as informacdo consideradas essenciais para facilitar a leitura e o

entendimento.

4.4.4 Fase 4: Validacao da cartilha por juizes técnicos e especialistas

A versdao inicial da cartilha foi validada por juizes técnicos (profissionais
da comunicacdo) e especialistas na area de saude da crianca e do adolescente;
saude da familia/coletiva/publica e assisténcia domiciliar ao paciente acamado. Foi
realizado contato pessoalmente, telefone ou e-mail convidando-os a participar da
pesquisa e formalizando através da carta convite (APENDICE G). Ap0s este contato
foram entregues o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C), a
cartilha e um questionario (APENDICE E), no qual os juizes foram solicitados a
registrarem suas sugestdes e opinides no sentido de aperfeicoar o material

educativo.

Durante o periodo da pesquisa houve uma capacitacdo do cuidado na
atencao domiciliar, onde reuniu um grupo de profissionais, de diversas regides do
Brasil, que trabalhavam na assisténcia domiciliar. Neste encontro, foi realizada a

validagéo pessoalmente com 11 juizes.

O questionario entregue para os juizes foi adaptado e baseado no
Questionario de avaliacdo da adequabilidade de material educativo para

pesquisadores e profissionais (QAA-P) de Peixoto (2016) que foi utilizado para



31

validar uma tecnologia educativa para prevencdo da gravidez na adolescéncia. O
referido instrumento permitiu que os juizes fizessem recomendagfes quanto ao
conteudo, linguagem, desenhos e layout contidas na cartilha. Havia um espago

reservado para sugestdes adicionais que nao estivessem contemplados nos itens.

De acordo com Echer (2005) a validacao por juizes deve ser desenvolvida
com a colaboracdo de diferentes profissionais da area da saude, visando valorizar
as diferentes perspectivas que envolvem atividades de promocéo e educacdo para

a saude.

ApOs esta etapa com 0s juizes, a autora realizou as mudancas sugeridas
no conteudo e nas ilustracdes da cartilha, passando novamente pelo processo de

edicao e diagramacao.

Os juizes foram selecionados em dois grupos: juizes da validade de
conteudo, formados por profissionais com experiéncia na area da saude da crianca e
do adolescente, saude da familia/coletiva/publica e assisténcia domiciliar, devido a
proximidade com o publico alvo da pesquisa e também por conhecerem as
necessidades e dificuldades das criancas e adolescentes acamados no domicilio e
de seus cuidados; e juizes da validade técnica, constituidos por profissionais com

experiéncia na producao de arte grafica.

De acordo com Alexandre e Coluci (2013) o numero de juizes para
validacdo do contetdo pode variar de cinco a vinte especialistas na area,
considerando a experiéncia e qualificacdo destes membros. Nessa decisdo, deve-se
levar em conta as caracteristicas do instrumento, a formacéo e a disponibilidade dos

profissionais necessarios.

Desta forma, a amostra foi composta por 21 juizes, sendo 19 juizes da
validade de conteudo (Quadro 2A) e dois juizes da validade técnica (Quadro 2B). Os
juizes foram selecionados de acordo com Quadro 2 baseado os critérios elaborados
por Joventino (2013), com algumas adaptacOes. Para os juizes de conteudo foi
exigido uma pontuacdo minima de quatro pontos e para 0s juizes técnicos
pontuacdo minima de trés. O formulario de caracterizacdo dos juizes de conteudo e

dos juizes técnicos esta disponivel no APENDICE E.
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Quadro 2 — Critérios de selecao para juizes da validade de conteldo e técnica,
adaptado de Joventino (2013).

A.Critérios para juizes da validade | B. Critérios para juizes da Pontuacéao

de conteudo. validade técnica

Ser doutor Ser doutor em comunicagao 4p
social

Possuir tese na area de interesse* Possuir tese na &rea de 2p
producao de arte grafica

Ser mestre Ser mestre em comunicacao 3p
social

Possuir dissertacdo na area de | Possuir dissertacao na area de 2p

interesse* desenvolvimento  de  arte
gréafica

Possuir artigo publicado em periodico | Possuir artigo publicado em 1p

indexado sobre a area de interesse* periédico indexado  sobre
producao de arte grafica

Possuir pratica profissional (clinica, | Possuir experiéncia na 2p

ensino ou pesquisa) recente, de no | producéo de arte grafica de no

minimo trés anos na area de | minimo, trés anos

interesse*

Ser especialista na area de interesse* | Ser especialista em 2p
desenvolvimento de  arte
grafica

Fonte: Elaborado pela autora *Area de interesse: salde da crianga e do

adolescente; saude da

assisténcia domiciliar.

familia/coletiva/publica;

Os juizes que atingiram a pontuacdo dos critérios de selecdo e que

concordaram em participar da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C).

4.45 Fase 5 : Validacédo da cartilha pelos cuidadores.

Na etapa seguinte da validacdo da cartilha, contou-se com a colaboracao

dos cuidadores que realizaram as entrevistas para a composi¢céao do conteudo.

Para coletar as opinides dos cuidadores foi aplicado um questionario

adaptado de Peixoto (2016) (APENDICE F), composto por 7 itens, com perguntas
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avaliando a cartilha onde tinham como opcdo de respostas "Nao", "Muito pouco”,
"Grande parte" e "Sim". O instrumento continua também com duas perguntas
abertas, em que foi questionado se gostou do material e o que poderia ser feito para

melhorar.

A pesquisa ndo teve termo de assentimento, pois as criangcas e
adolescentes participantes do estudo sdo portadoras de doengas com incapacidade

fisica, intelectual e mental.

A amostra de cuidadores foi de 19 participantes. A assinatura do TCLE

(APENDICE D) configurou a participacdo do estudo.

4.5 ORGANIZACAO E ANALISE DE DADOS

A primeira etapa do estudo, composta pela sistematizacdo de conteudo e
a identificacdo do perfil das criancas e adolescentes, e o perfil dos cuidadores, foi
organizada por meio de tabelas de frequéncia simples e graficos. As questdes

abertas da entrevista foram categorizadas através de palavras chaves repetidas.

Para validacéo do contetdo foi utilizado o indice de Validade de Contetido
(IVC) que mede a proporgcao ou porcentagem de juizes que estdo em concordancia
sobre determinados aspectos do instrumento e de seus itens. Permite inicialmente
analisar cada item individualmente e depois o instrumento como um todo. Para
avaliar a relevancia/representatividade, as respostas podem incluir: 1 = néo
relevante ou ndo representativo, 2 = item necessita de grande revisdo para ser
representativo, 3 = item necessita de pequena revisdo para ser representativo, 4=
item relevante ou representativo. O escore do indice é calculado por meio da soma
de concordancia dos itens que foram marcados por “3” ou “4” pelos especialistas
dividido pelo total de respostas. Os que receberao pontuagao “1” ou “2” devem ser
revisados ou eliminados (ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

A formula utilizada para avaliar cada item individualmente foi:

numero total de respostas "3" ou "4"

IVC =

numero total de respostas
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Para que a escala seja julgada como tendo validade de conteludo
excelente, deve atingir IVC entre os itens de 0,78 ou superior e média de IVC de
0,90 ou superior (POLIT; BACK; HUNGLER, 2011).

Para validacdo de aparéncia realizada pelos cuidadores foi realizada a
porcentagem de concordancia (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). A férmula utilizada
foi:

0 A .. _ numerode cuidadores com respostas "3" ou "4"
Yo concordéancia =

numero total de cuidadores

4.6 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi conduzida de acordo com as normas da resolucao 466/12
do Conselho Nacional de Saude — CNS (BRASIL, 2012) que rege 0s principios
bioéticos da pesquisa envolvendo seres humanos, com compromisso de
esclarecimento dos objetivos da investigacdo, assinatura do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) informado ao sujeito da pesquisa e respeito
do anonimato de todos os pacientes e responsaveis, afim de proporcionar um

minimo dano emocional aos participantes.

O beneficio esperado com o estudo foi auxiliar no cuidado de criancas e
adolescentes acamados no domicilio através de uma tecnologia educativa, com o
objetivo de reduzir o nimero de internacdes e uso de atibiéticos para infeccbes
respiratérias. Podendo ter como riscos ma interpretacdo das orientacdes propostas
aos cuidadores levando alguma complicacdo ao paciente e ndo solicitar ajuda

meédica por entender que as informacéaoes ja sao suficientes.

A fase de validacdo da cartilha foi a etapa que pode trazer risco e/ou
desconforto ao cuidador. Os beneficios esperados com o estudo foi proporcionar
melhora da qualidade de vida das criancas e adolescentes acamados no domicilio,

bem como dos seus cuidadores e familiares.

Foi solicitada a autorizacdo da pesquisa a Secretaria de Saude do
Municipio de Horizonte - Ce. Ap0s anuéncia da secretaria, 0 projeto foi submetido a
apreciacdo e aprovacdo pelo Comité de Etica da Universidade Estadual do Ceara
(UECE).
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5 RESULTADOS

Os resultados estédo apresentados em quatro etapas, de acordo com 0s
objetivos do estudo. Na primeira, esta caracterizado o perfil clinico, s6cio-econémico
e demogréfico de criancas e adolescentes acamados no domicilio e dos respectivos
cuidadores. A segunda descreve o0s resultados relacionados ao processo de
construcdo da cartilha educativa. A terceira, a validagdo de conteudo e aparéncia da
cartilha pelos juizes especialistas e por fim na quarta etapa esta descrita a validacéo

de aparéncia pelos cuidadores.

5.1 PERFIL DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES ACAMADOS E DOS
CUIDADORES

A Tabela 1 mostra o perfil clinico das criancas e adolescentes acamados

no municipio de Horizonte - Ce.

Tabela 1 - Perfil clinico de criancas e adolescentes acamados, Horizonte,

Cearg, 2017.
(Continua)
Variaveis Clinicas N %
Sexo
Masculino 13 68,42%
Feminino 6 31,58%
Idade (Anos)
0-6 9 47,37%
7.9 5,26%
10-19 9 47,37%
Diagnostico Médico
Anencefalia 1 5,26%
Encefalopatia pés PCR 1 526
Encefalocele 1 5,26
Sindrome de Sturge-Weber 1 526
4 21,05

Mielomeningocele
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Tabela 1 - Perfil clinico de criancas e adolescentes acamados, Horizonte,
Ceara, 2017.

(Concluséao)

Paralisia Cerebral por Hipéxia 11 57,89
Comorbidades associadas com Convulséo

Cardiopatia 1 5,26

Cegueira 1 5,26

Cifoescoliose 3 15,79

Glaucoma 1 5,26

Hidrocefalia 7 36,84
Tipo de Parto

Cesaria 7 36,84

Normal 12 63,16
Idade Gestacional

A termo 13 68,42

Pré termo 21,05

Pés termo 2 10,53
Intervencgdes Ventilatdrias de Suporte a Vida

Entubacéo Traqueal 31,58

Oxigénio Inalatério 10,53

N&o houve intervencéo 11 57,89
Dispositivos

Cateterismo Vesical Intermitente 3 15,79

Gastrostomia 4 21,05

Oxigénio Suplementar 1 5,26

Traqueostomia 2 10,53

Sonda Nasoenteral 2 10,53

10 52,63

Sem dispositivos

Fonte: Elaborado pela autora

Foram coletados os dados do perfil clinico de 19 criangas e adolescentes
acamados que estdo apresentados na Tabela 1. Destes, 68,42% eram do sexo

masculino. As faixas etéarias, divididas conforme OMS, apresentaram-se com a
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seguinte distribuicdo: de 0 a 6 anos 47,37%, de 7 a 9 anos 5,26% e de 10 a 19 anos
47,37% dos avaliados.

A maioria das criancas do estudo (57,89%) apresentaram a Paralisia
Cerebral por Hipoxia como diagnostico principal. Quanto a comorbidades, observou-
se a predominancia da convulsdo, a qual apenas um dos pacientes nao
apresentava. As outras comorbidades presentes que estdo associadas a convulsao
foram: hidrocefalia, cegueira, glaucoma, cifoescoliose e cardiopatia.

Com relacao ao histérico do nascimento dos pacientes, 63,16% nasceram
de parto normal, 68,42% a termo, 21,05% prematuros e 10,53% pds termo. N&o
houve caso de parto a forceps.

Os dados relacionados ao APGAR no primeiro e quinto minuto de vida
nao foram quantificados, pois o0s responsaveis ndo sabiam informar e/ou néo
possuiam essas informacdes na caderneta da crianca e em relatorios de alta
hospitalar.

As intervencdes ventilatdrias de suporte a vida mostraram que a maioria
dos pacientes ndo necessitaram de intervencao ao nascer.

O uso de dispositivos mais utilizados pelos pacientes sdo a gastrostomia
(GTT) com 21,05% e o cateterismo vesical intermitente (CVI) com 15,79%. A
maioria dos paciente ndo utilizam dispositivos (52,63%).

Quanto ao perfil dos cuidadores, a Tabela 2 mostra a caracterizagcdo dos
19 cuidadores das criancas e adolescentes acamados no domicilio que participaram

do estudo.

Tabela 2 - Caracterizagéo de cuidadores de criancas e adolescentes acamados,

Horizonte, Ceara, 2017.

(Continua)
Caracteristicas N %
Sexo
Masculino 2 10,53
Feminino 17 89,47
Faixa Etéaria (anos)
20 - 30 31,58
31 - 40 42,11
15,79

41 - 50
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Tabela 2 - Caracterizacéo de cuidadores de criancas e adolescentes acamados,
Horizonte, Ceara, 2017.

(Concluséao)

>350 2 10,53
Parentesco

Pai 2 10,53

Méae 17 89,47
Estado Civil

Divorciado(a) 2 10,53

Solteiro(a) 3 15,79

Casado(a) 7 36,84

7 36,84

Unido Estavel

Fonte: Elaborado pela autora

A grande maioria dos cuidadores sdo compostas por mulheres (89,47%),
todas maes dos pacientes na faixa etaria de 31 - 40 anos (42, 11%), casadas
(36,84%) e unido estavel (36,84%).

Quanto ao nivel de escolaridade dos cuidadores, observa-se que 36,84%

possui 0 Ensino Fundamental Incompleto (Figura 1).

Figura 1 - Nivel de Escolaridade dos Cuidadores de Criancas e Adolescentes

Acamados, Horizonte, Ceara, 2017.

0,
40,00% 36.84%
35,00%
31,58%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
10,53% 10,53%

10,00%

5,26% 5,26%

0,00% T T T T T 1
Médio Superior Médio Nao Fundamental Fundamental
Incompleto Completo Completo Alfabetizada Completo Incompleto

Fonte: Elaborado pela autora
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Quanto ao perfil sécio-econdmico das criancas e adolescentes, este esta

representado na Tabela 3.

Tabela 3 - Perfil s6cio-econémico de criancas e adolescentes acamados,

Horizonte, Ceara, 2017.

(Continua)
Variaveis So6cio Econdmicas N %
Renda Familiar
1 Salario 12 63,16
2 Salarios 21,05
3 Salarios 10,53
4 Salérios 5,26
Participantes da Renda
Méae 1 5,26
Paciente e Padrasto 1 5,26
Paciente, padrasto, avd e avo 1 5,26
Paciente, pai e irmao 1 5,26
Pai 1 5,26
Paciente e Pai 3 15,79
Paciente 11 57,89
Casa
Alugada 26,32
Parente 5,26
Prépria 13 68,42
Quantas pessoas moram na casa
3 pessoas 6 31,58
4 pessoas 3 15,79
5 pessoas 8 42,11
6 pessoas 1 5,26
7 pessoas 1 5,26
Meio onde vivem
Rural 42,11
Semi rural 10,53
47,37

Urbano
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Tabela 3 - Perfil s6cio-econémico de criancas e adolescentes acamados,
Horizonte, Cear4, 2017.

(Concluséao)

Ajuda de Programas do Governo
5 26,32

14 73,68

Bolsa Familia
N&o recebem

Fonte: Elaborado pela autora

Quanto a renda familiar, 63,16% recebe um salario minimo, sendo o
beneficio ou aposentadoria do paciente a Unica da renda da familia, exceto em um
caso que o pai é o provedor da casa. As demais familias participam da renda além
da crianca/adolescente, a mée ou pai € em casos raros, avo, avo, padrasto e irmao.

A maioria das familias, 68,42%, moram em casa propria, com até sete
pessoas morando na mesma casa. Quanto ao local onde vivem, 47,37% moram na
zona urbana.

Dos programas com ajuda financeira que o governo dispbe, apenas o
bolsa familia estava presente na renda das familia e somente em 26,32% dos casos.
Ja a Prefeitura Municipal de Horizonte (PMH) esté& contribuindo com equipamentos

alugados, materiais de consumo e alimentacédo em 94,73% dos avaliados.

5.2 RESULTADOS REFERENTES AO PROCESSO DE CONSTRUCAO DA
CARTILHA

A cartilha foi construida com base nas necessidades dos cuidadores
informados por meio da entrevista e da literatura. A partir dos resultados da
entrevista, 0s principais topicos foram categorizados (Quadro 3).

Os Centers for Disease Control and Prevention (CDC), mostra que a
circulacdo de usuérios por diferentes niveis de cuidados motivou a criacdo do
conceito de Precaug¢fes Basicas Padronizadas, que sdo medidas padronizadas para
o cuidado em saude, independentemente do local em que sejam realizados. As
medidas padronizadas citadas e que concernem a este contexto sdo: colocacao
(acomodar o usuério de acordo com sua complexidade ou risco), higienizacdo das
maos, higiene respiratoria, utilizacdo de Equipamento de Protecéo Individual (EPI),

manuseamento seguro da roupa e coleta segura de residuos. Essas medidas devem
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ser adotadas por cuidadores e profissionais, de modo a evitar o surgimento de

infeccdes no tratamento em domicilio e outras complicacdes (MENDES; SOUSA,

2014).

Quadro 3 - Categorizacédo dos assuntos abordados na cartilha de acordo

com as necessidades dos cuidadores.

(Continua)

Topicos

Referéncia Utilizada

1. Cuidados com TQT n: 1 (5,26%)
2. Aspiracéo de secrecdes n: 5 (26,32%)
3. Cuidados com CVIn: 2 (10,53%)

- Normas e rotinas do Servico de
Atencdo Domiciliar (SAD) do Hospital
Geral Dr. Waldemar Alcantara (HGWA) e
do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS) -
- Normas e Rotinas do Programa de
Atencao Domiciliar do Hospital Municipal
Odilon Behrens de Belo Horizonte e
Secretaria Municipal de Saude de Belo
Horizonte

4. Exercicios n: 5 (26,32%)

- Atuacao fisioterapéutica na ulcera por
pressdo: uma revisdo. 2015. FURIERI, F.
P. M. etal.

- A percepcdo do cuidador sobre a
atuacao do fisioterapeuta no atendimento
domiciliar de pacientes acamados. 2016
GOMES, H, N.; BEZERRA, M. I. C.

5. Higiene Corporal n: 17 (89,47%)

- Manual de assisténcia a pacientes
dependentes. Campinas, 2012. PLANO
DE SAUDE VERA CRUZ.

- Cuidados Paliativos - Manual do
Cuidador de Criancas. Projeto A Arte do
Cuidar, 2013. FIGUEIREDO, M. T. A.

- A importancia da higiene nasal em
criangas. VI Manual de
otorrinolaringologia pediatrica da IAPO.
CAVINATTO, J. N; SIH, T.

6. Higiene Oral n: 7 (36,84%)

- Manual de assisténcia a pacientes
dependentes. Campinas, 2012. PLANO
DE SAUDE VERA CRUZ.

- Saude Bucal — Brasilia, 2008. 92 p
BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria
de Atengcdo a Saude. Departamento de
Atencao Basica.

- Avaliacdo da saude bucal em pessoas
com necessidades especiais. Einsten,
2016. PINI, D. M; FROHLICH, P. C. G.
R.; RIGO, L.
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Quadro 3 - Categorizacdo dos assuntos abordados na cartilha de acordo com

as necessidades dos cuidadores.

(Concluséao)

7. Higiene do Ambiente n: 4 (21,05%)

- Seguranca do paciente em servicos de
saude: limpeza e desinfeccdo de
superficies/Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria. — Brasilia: Anvisa,
2010.

- Manual técnico: normatizacdo das
rotinas e procedimentos de enfermagem
nas Unidades Basicas de Saude /
Secretaria da Saude, Coordenacdo da
Atencdo Baésica. 2. ed. - Sao Paulo:
SMS, 2014.

8. Alimentacao n: 16 (84,21%)
9. Cuidados com GTT n: 3 (15,79%)
10. Cuidados com SNE n: 1 (5,26%)

- Nutricdo enteral domiciliar: manual do
usuaio: como prepara e administrar a
dieta por sonda/Universidade Estadual
de Campinas. Hospital de Clinicas
UNICAMP, 2011. DREYER, E. et al.

- Protocolo de Assisténcia de
Enfermagem: Servico de Atendimento
Domiciliar de Campinas, 2015.

11. Mudanca de Decubito n: 1 (5,26%)

- Guia Prético do Cuidador/Ministério da
Saulde, Secretaria de Atencdo a Saude,
Secretaria de Gestdo do Trabalho e da
Educacdo na Saude. - 3. ed. - Brasilia:
Ministério da Saude, 2012.

- O idoso e a Uulcera por pressdo em
servico de atendimento domiciliar, 2012.
COELHO, A.D. A. etal.

- Atuacao fisioterapéutica na ulcera por
pressdo: uma revisédo. 2015. FURIERI, F.
P. M. etal.

- A percepcdo do cuidador sobre a
atuacao do fisioterapeuta no atendimento
domiciliar de pacientes acamados. 2016
GOMES, H, N.; BEZERRA, M. |. C.

Fonte: Elaborado pela autora

A higiene das médos € um tema de alta relevancia para a seguranca da

assisténcia com o paciente. A principal via de transmissdo de microrganismos

durante a assisténcia prestada aos pacientes sdo as maos, pois a pele é

considerada um possivel reservatorio de microrganismos, que podem passar de

uma superficie para outra, por meio de contato direto (pele com pele), ou indireto,

através do contato com objetos e superficies contaminados (ANVISA, 2009).




43

A higiene das maos nos servicos de saude do pais tem o intuito de
prevenir e controlar as infec¢des relacionadas a assisténcia a saude (IRAS), visando
a seguranca do paciente, dos profissionais de saude e de todos aqueles envolvidos
nos cuidados aos pacientes (ANVISA, 2013).

Em 27 de abril de 2016, a Representacdo no Brasil da Organizacdo Pan-
Americana da Saude/Organizacdo Mundial da Saude (OPAS/OMS) relembra os
cuidados a serem tomados para garantir a seguran¢a do paciente. De acordo com
as Diretrizes da OMS sobre Higienizacdo das Maos em Servicos de Saude, antes de
tocar o paciente e de realizar qualquer procedimento asséptico, € importante que o
profissional lave adequadamente as mé&os para evitar a transmissdo de micro-
organismos que podem causar infeccoes (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2017).

Com relacéo a limpeza da boca, esta tem a finalidade de eliminar restos
de alimentos, prevenir problemas nos dentes e infec¢des, estimular a circulagdo do
sangue e deixar uma sensacgdo agradavel na boca. A higiene oral deve ser realizada
sempre pela manha, quando o paciente acordar, apés as refeicbes e antes dele
dormir, independente se o paciente tiver dentes naturais ou ndo. Se o paciente nao
ajudar na limpeza, o cuidador devera: Posiciona-lo adequadamente no leito (sentado
num angulo de 45 graus ou deitado, com a cabeca lateralizada) e realizar o
procedimento (MANUAL DE ASSISTENCIA A PACIENTES DEPENDENTES, 2012).

De acordo com o Brasil (2008) a higiene oral deve ser realizada desde o
nascimento, mesmo sem a erupcao dentaria, para evitar acumulo de leite e também
para acostumar a crianga a manipulagcéo da boca.

Os problemas odontolégicos em pacientes com necessidades especiais
sdo muito frequentes, pois a incapacidade deles para manter uma higiene oral
adequada é suficiente para explicar o indice elevado de céarie dentaria e gengivites,
podendo somarem-se a outros problemas devido ao fator etioldgico como, respirador
bucal, anormalidade de oclusdo entre outros (PINI, FROHLICH, RIGO apud
GRUNSPUN, 2016).

Ja a limpeza e a desinfeccdo de superficies e materiais sdo elementos
gue favorecem para a sensacdo de bem-estar, seguranca, conforto dos pacientes e
controle das infeccdes, profissionais e familiares. Ainda, a presenca de matéria
organica favorece a proliferagdo de microrganismos e o aparecimento de insetos,

roedores e outros, que podem veicular microrganismos nos servi¢cos de saude e no
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domicilio. Assim, esta acdo apresenta relevante papel na prevencéo das infeccoes,
sendo imprescindivel o aperfeicoamento do uso de técnicas eficazes para promover
a limpeza e desinfeccdo de superficies (ANVISA, 2010).

O Manual de Normas e Rotinas de Procedimentos de Enfermagem de
Sédo Paulo (2015), relata detalhadamente a limpeza do ambiente e a limpeza dos
materiais com o correto acondicionamento.

A necessidade de higiene esta intimamente ligada a recuperacdo da
saude do paciente. Nao sé a higiene corporal, que proporciona maior conforto e
bem-estar, como também a higiene do ambiente, que protege o doente contra outras
doencas, evitando o aparecimento de infecgbes e controlando sua disseminagao.

A higiene corporal (banho) deve ser realizada respeitando-se o horario de
preferéncia, a cultura e a privacidade do paciente. (MANUAL DE ASSISTENCIA A
PACIENTES DEPENDENTES, 2012).

Dada a importancia da higiene, vale lembrar que, antes de cuidar de
alguém, o proprio cuidador deve estar limpo. A boa higiene sempre esteve
associada a saude e a qualidade de vida e, € de sabedoria de grande parte da
populacao, que a falta de tal habito pode causar diversas doencas infecciosas, além
de problemas de convivios sociais. As criangcas sdo as principais prejudicadas, ja
que grande parte das doencas que adquirem sdo causadas por falta de higiene
(FIGUEIREDO, 2013).

O VIII Manual de Otorrinolaringologia Pediatrica da Interamerican
Association of Pediatric Otorhinolaryngology (IAPO) descreve a importancia da
higiene nasal em criangas. A manutencdo da cavidade nasal em 6timas condicdes
de limpeza e umidade é um mecanismo de defesa importante para o funcionamento
adequado do sistema respiratério. Estd indicado em qualquer momento do dia e
pode ser feita por sistemas de pressao (seringas) com solucéo fisiolégica a 0,9%.

Apés detalhada pesquisa em bases de dados, ndo foram encontrados
artigos cientificos que descrevessem o processo de realizacdo de aspiracao de vias
aéreas superiores e aspiracdo e de traqueostomia, e do cateterismo vesical
intermitente. Logo, optou-se basear tais procedimentos nas orientacdes do Servigco
de Atencdo Domiciliar (SAD) do Hospital Geral Dr. Waldemar Alcantara (HGWA) e
do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), ambos localizados em Fortaleza-CE e do
Programa de Atencdo Domiciliar do Hospital Municipal Odilon Behrens de Belo

Horizonte e Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte Estes procedimentos
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foram revisados e aprovados pela Comissdo de Controle de Infeccdo Hospitalar
(CCIH) de cada instituicao.

Coelho et al. (2012) consideram que a maioria dos fatores responsaveis
por ocasionar o desenvolvimento de lesdo por pressao sao de natureza modificavel
A aplicacdo de medidas preventivas ainda é o meio mais eficiente para manter a
integridade da pele. Assim, faz-se imprescindivel o uso de métodos profilaticos e a
avaliacdo dos fatores de risco.

As pessoas com algum tipo de incapacidade fisica, que passam a maior
parte do tempo na cama, precisam mudar de decubito a cada 2 horas. Esse cuidado
€ importante para prevenir o aparecimento lesdes por pressdo. Os locais mais
frequentes destas lesdes sao em regifes com proeminéncia 6ssea ou seja locais de
maior pressdo, como: calcanhar, regido lombo-sacra, cotovelo, cabeca, trocanteres,
entre outros. O guia pratico do cuidador descreve e ilustra a realizacdo deste
procedimento (BRASIL, 2012).

Furieri el al. (2015) mostra que atuacédo do fisioterapeuta na prevencao do
desenvolvimento de lesBes por pressao se da por meio da avaliacdo do paciente
guanto ao risco de desenvolvimento, promovendo mudanca de decubito, exercicios
ativos e passivos, que favorecem o aumento da circulacdo e nutricdo celular,
observacdo do estado geral do paciente, identificando fatores associados, bem
como a integridade fisica da pele, acelerando o0 processo cicatricial através de
variadas técnicas e condutas que correspondem as especialidades do profissional
fisioterapeuta.

O estudo de Gomes e Bezerra (2016) mostrou que hd um vinculo de
confianga e seguranca entre fisioterapeuta e cuidador, o que facilita a adeséo e as
condutas que envolvem no cuidado com o paciente acamado no domicilio, como por
exemplo: posicionamento adequado e mudancas de decubito do paciente, além de
outras rotinas e atividades propostas pelo fisioterapeuta como a realizacdo de
exercicios diarios para o cuidado integral do mesmo.

O Manual do Usuario: Nutricdo Enteral Domiciliar (2011) - como preparar
e administrar a dieta por sonda, explica detalhadamente utilizando uma linguagem
de facil compreenséo, os processos de sondagem nasoenteral (SNE) e confeccéo
de gastrostomia (GTT), tipos, preparo e administracéo da dieta e como proceder em

casos de complicagBes. O Protocolo de Assisténcia de Enfermagem do Servigo de
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Atendimento Domiciliar de Campinas (2015) também aborda este tema de forma

simples e facil entendimento para o leitor.

5.2.1 Versao Inicial da Cartilha

A partir do levantamento das necessidades dos cuidadores, os itens foram
categorizados e formou-se a versao inicial da cartilha intitulada " Conhecer para
Cuidar! Cartilha de cuidados de criancas e adolescentes acamados"” com 32 paginas
(Figura 2).

Figura 2 - Capa e introducéo da versao inicial da cartilha de cuidados

Universidade Estadual do Ceara
Centro de Ciéncias da Salde

Pré-Reitoria de Pos-Graduacio e Pesquisa IntrOdUGao
Mestrado Profissional em Satde da Crianca e do
Adolescente Este material foi desenvolvido com
- o objetivo de auxiliar os cuidadores de
co n hecer pal d Cul.da.)'! criangas e adolescentes acamados em
domicilio.

Manual de cuidados de criancas
e adolescentes acamados

O manual podera ser utilizado tanto
para ensinar como para relembrar a
realizagdo de procedimentos no dia-a-dia

destes pacientes.

A qualidade de vida das pessoas
dependentes ocorre por meio de cuidados
na rotina, portanto busque sempre o
equilibrio dos integrantes que participam
do cuidado, mantendo e fortalecendo o

vinculo familiar!

Boa Leitural

Fonte: Elaborado pela autora

O conteudo deste material continha capa, contra capa, introducéo,
sumario com os tépicos na seguinte sequéncia: Higienizacdo das Maos, Higiene
Oral, Limpeza do Ambiente, Limpeza dos Materiais, Higiene Corporal, Higiene
Nasal, Mudanca de Decubito, Traqueostomia, Aspiracdo de Tragueostomia, Limpeza
da Subcanula do Traquedéstomo, Aspiracdo de Vias Aéreas Superiores (Nariz e
Boca), Exercicios Diarios, Cuidados com Alimentacdo com Sonda, Cuidados com
Sonda Nasoenteral (SNE) e Gastrostomia (GTT), Cateterismo Vesical Intermitente,
Para Nao Esquecer!, Observacgfes e Referéncias.

Todos os assuntos apontados no sumario tiveram ilustracdes criadas pela

autora e designer grafico, ilustrando todos os procedimentos relacionados a cada
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topico de atividade do cuidado com a crianca e adolescente que o cuidador devera
seguir. Optou-se por apresentar um material mais ilustrativo, tendo em vista o perfil
de escolaridade dos cuidadores (Fundamental Incompleto).

Apos a criacdo das figuras, foi realizado um processo de diagramacéao de
tal forma que a ilustracéo e o texto o qual se referia, passasse de forma completa as

informacdes propostas por casa topico. Foram desenvolvidas 85 ilustrages.

5.2.2 Validacéo de conteudo da cartilha

Dos 21 juizes que participaram do estudo, 19 profissionais atuaram como
juizes de contetdo e dois juizes técnicos. Quanto as caracteristicas observou-se
predominancia do sexo feminino (78,95%) com idade de 29 anos a 59 anos. As
profissdes foram: Enfermagem (36,84%), Fisioterapia (26,32%), Medicina (26,32%),
Psicologia (5,26%) e Odontologia (5,26%).

Os juizes técnicos eram especialista e foram compostos por profissionais
da area de desenvolvimento de arte grafica, ambos do sexo masculino, com tempo
de atuacdo na area de 13 e 17 anos.

Com relacdo a titulacdo dos juizes de conteudo, 52,63% eram
especialista, 36,84% tinham mestrado e 10,53% doutorado, nas areas de formacédo
Saude da Crianca e do Adolescente, Neonatologia e Pediatria, Nutricdo Clinica na
Infancia, Desenvolvimento Infantil, Saude Publica, Atencdo Domiciliar, Cirurgido
Dentista Especialista em Pacientes Especiais.

O tempo de atuacdo na area variou de 4 a 28 anos. Os profissionais
estavam inseridos em diferentes setores, desde a area assistencial a diretoria e
coordenacdes de programas de assisténcia domiciliar de cinco Estados do Brasil:
Ceara, Sao Paulo, Bahia, Minas Gerais e Distrito Federal.

Foi calculado o IVC para o conteudo e para a aparéncia da cartilha
educativa separadamente. De acordo com o quadro 4, o valor do IVC para a
avaliacdo de conteudo e linguagem variou de 0,95 ai 1,0. Isto indica que o grau de

concordancia entre os juizes foi 6timo.
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Quadro 4 - indice de Validade de Contetido para cada item da Cartilha para

Conteudo e Linguagem.

1 Conteudo IVC
1.1 As informacbes apresentadas estdo de acordo com o conhecimento/ 0,95
literatura atual

1.2 O texto esta apresentado de forma clara e objetiva 1,00
1.3 Existe uma sequéncia l6gica do conteudo apresentado 1,00
1.4. As informacbes sao apropriadas ao publico-alvo 1,00
1.5 As informagfes sdo satisfatorias para promover conhecimento sobre | 1,00
cuidados com a crianca/adolescente acamados

2 Linguagem IVC
2.1 As informacfes apresentadas sao claras e compreensiveis. 0,95
2.2 O estilo de redacao corresponde ao nivel de conhecimento do publico- | 1,00
alvo.

2.3 As informacdes estdo em concordancia com a ortografia. 1,00
2.4 A escrita utilizada é atrativa. 1,00
2.5 O titulo da cartilha é interessante e adequado 0,95

Fonte: Elaborado pela autora

O Quadro 5 mostra o de desenho e layout. Dos onze itens avaliados dez

obtiveram valor de IVC 1,0, indicando 6timo grau de concordancia entre os juizes.

Apenas um item obteve IVC 0,95.

Quadro 5 - indice de Validade de Contelido para cada item da Cartilha para

Desenho e Layout.

(Continua)

3 Desenho IVC
3.1 Os desenhos utilizados séo pertinentes com o conteido do material 1,00
3.2 Os desenhos condizem com os textos a eles relacionados. 1,00
3.3 O numero de desenhos esta suficiente 0,95
3.4 A apresentacdo dos temas e situacdes sao suficientes. 1,00
3.5 As legendas dos desenhos estdo adequadas e auxilia o leitor a | 1,00
compreender a imagem

4 Layout IvC
4.1 A apresentacado da cartilha esté atrativa. 1,00
4.2 A apresentacao da cartilha esta organizada de forma logica. 1,00
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Quadro 5 - indice de Validade de Contetido para cada item da Cartilha para
Desenho e Layout.

(Concluséao)

4.3 A composicéo visual dos desenhos € atrativa e bem organizada 1,00

4.4 O conteudo esta apresentado com letra em tamanho e fonte adequados | 1,00
para a leitura

4.5 O contraste com cores diferentes foi feito de forma adequada 1,00

4.6. O numero de paginas esta adequado 1,00

Fonte: Elaborado pela autora

De acordo com o IVC de contetdo, linguagem, desenho e layout, a
cartilha obteve validade de contetdo excelente, como também na média do IVC, que
obteve valor de 0,99.

As sugestdes realizadas pelos juizes foram dividas em quatro topicos
conforme instrumento de avaliacao: contetdo, linguagem, desenhos e layout. Estes

topicos estdo apresentados nos Quadros 6, 7, 8 e 9.

Quadro 6 - Sugestdes dos juizes referentes ao conteudo da cartilha.

(Continua)
JUIZ SUGESTOES ACEITE DA SUGESTAO
Juiz 1 Retirar o nome Quiboa. Acatado
Na pég 25 reutilizar a sonda por 24 horas
Juiz 2 Revisar regularidade das trocas de sondas, Acatado
frascos e equipos.
Esclarecer que as trocas de SNE e GTT séo
realizadas por profissionais da saude.
- Rever aspiragédo de traqueostomia. Acatado
Juiz 5 ~ .
Alterar a sequéncia dos itens.
- Substituir o titulo de mudanca de decubito para Acatado
Juiz7 | g g
Mudanca de posicdo na cama", alterar de 2
em 2 horas para "3 em 3 horas".
Juiz 8 Na pag 8 substituir principais refeicbes por: Acatado
café da manh4, almoco e jantar.
Juiz 10 Atentar para folga do cadar¢co do fixador do Acatado
traguedstomo.
- Rever prazo de troca de GTT e refletir se é Acatado
Juiz12 | . . . o i )
valido deixar esta informacé&o na cartilha, deixar
claro que a troca da GTT é feita pela equipe
assistencial.




50

Quadro 6 - Sugestdes dos juizes referentes ao contetudo da cartilha.

(Concluséao)

Juiz 13 | No item higiene corporal, mencionar o banho Acatado
com pacientes portadores de dispositivos
enfatizando os cuidados necessarios.
Jui Rever prazo de troca de GTT e refletir se é Acatado
uiz14 | . . : ~ ;
valido deixar esta informacao na cartilha.
Juiz 15 Verificar orientacdo sobre enxaguante, pois N&o acatado
pode representar custos sem resultados além
da escovacao.
Juiz 16 Revisar o processo de limpeza da endocéanula. Acatado
Juiz 17 Alterar a sequéncia dos itens. Acatado
Juiz 19 Adequar a higiene oral para os pacientes que Acatado

se alimentam por SNE ou GTT.
Considerar tempo de erupcdo dos dentes para
higiene oral.

Fonte: Elaborado pela autora

As sugestbes com relacdo ao conteudo foram acatadas, exceto a

sugestdo do juiz 15, pois o Municipio de Horizonte distribui gratuitamente

enxaguantes para populacéo.

Quadro 7 - Sugestdes dos juizes referentes a Linguagem da cartilha.

(Continua)
JUIZ SUGESTOES ACEITE DA SUGESTAO
Juiz 1 Rever introducéo. Acatado
Juiz 2 Modificar texto do terceiro paragrafo da Acatado
introducéo.
Sugiro trocar sonda vesical apos cada N&o Acatado
procedimento.
Sugiro trocar frascos de dieta e equipo Acatado
diariamente.
Juiz 6 P4ag 10: modificar a preparacdo da solucdo N&o Acatado
para: 1L de &gua filtrada + 1 colher de agua
sanitaria.
Juiz 7 Alterar  titulo: criancas e adolescentes N&o Acatado
acamados e dependentes de aparelhos.
Juiz 9 Alterar titulo: criancas com necessidades N&o Acatado
complexas.
Juiz 14 Rever ortografia e pontuacdo das paginas 8, 9, Acatado

10 e 14.
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Quadro 7 - Sugestdes dos juizes referentes a Linguagem da cartilha.

(Concluséao)

Juiz 15 | Sugiro imagens que sejam mais N&o Acatado
representativas da populacdo, por exemplo,
pessoas negras, pois pode gerar maior
conexao com os leitores.

Juiz 16 Retirar a palavra Quiboa. Acatado

Alterar titulo: Aprender a Cuidar - cartilha de | Acatado Parcialmente
cuidados de criangas e adolescentes
dependentes de cuidados especiais.

Juiz 17

Fonte: Elaborado pela autora

Com relacdo as sugestdes da linguagem da cartilha ndo foi acatado a
sugestédo do juiz 2, pois a orientacdo da troca da sonda vesical de 5 a 7 dias e ndo a
cada procedimento é recomendado Programa de Atencdo Domiciliar do Hospital
Municipal Odilon Behrens de Belo Horizonte e Secretaria Municipal de Saude de
Belo Horizonte, sendo que optou-se a troca diaria ho conteddo da cartilha.Ja o juiz 6
sugeriu modificar o texto da pag 10 que nao foi acatado, pois somente um juiz achou
gue nao ficou clara a informacao. O juiz 15 sugeriu a imagem de pessoas negras,
porém a cartilha s6 € composta por dois personagens, ndao havendo mais
personagens para diversificar.

A sugestdo de mudanca de titulo ndo foi acatada do juiz 7 e 9 e acatada
parcialmente do juiz 17, pois o inicio do titulo foi mantido "Conhecer para cuidar" em

acordo com autora e orientadora da pesquisa.

Quadro 8 - Sugestdes dos juizes referentes a Desenhos da cartilha.

(Continua)
JUIZ SUGESTOES ACEITE DA SUGESTAO
Juiz 9 Necessita de_z maior _ detalhamento na N&o Acatado
sondagem vesical intermitente.
A utilizacdo de termos técnicos, como
"traquedstomo”, pode gerar confusao.
Juiz 17 Deve ser indicado a sequéncia das imagens Nao Acatado
para entender a ordem




52

Quadro 8 - Sugestdes dos juizes referentes a Desenhos da cartilha.

(Concluséao)

Técnico | Pag 12-a figura 3 esta confusa, ndo parece | Acatado Parcialmente
2 estar de costas claramente. Na pag 13 (figura
3), ele fez corretamente.
P4g 16, onde esta a gaze suja? seria
interessante mostrar a gaze suja ja retirada.
P4g 17-a figura 2 da péagina 6 esta mais
clara,porque mostra mais o sabdo. E
importante deixar claro que a mao deve ser
lavada com sab&o ou sabonete.
P4g 19-na figura 1ltenho a mesma
observacédo da pagina 17
P4ag 23-nas figuras 2 e 4,onde esta o sabdo?
Na figura 5,onde esta a gaze suja?de
preferencia sendo jogada fora
Pag 24-figura 1l:mesma observacdo da
pagina 17
Observacfes sobre o tdpico "meninos™:
-N&o fica claro que isso € um pénis,ndo
sei se tem questbes de censura
ai,mas...;
-na figura 1,ndo ficou claro o que esta
acontecendo ou sendo feito, a mao
esquerda parece estar limpando a ponta
do pénis,mas ndo € isso que a legenda
diz;
-na figura 3,ndo fica claro o que esta
acontecendo.A figura 1l,sem a seta
vermelha,se encaixa melhor nessa
Porque que na pagina 18 a sonda esta sendo
lavada com agua corrente de uma forma
diferente da que estd na pagina 25?Na
pagina 25 isso é especificado na legenda.Na
pagina 18 ndo é.Se a sonda é pra ser lavada
por dentro(na pagina 18),seria interessante
especificar isso na legenda.

Fonte: Elaborado pela autora

J& nas sugestdes de desenhos da cartilha sugeridas pelo juiz 9 nédo foram
acatadas pois o termo traquedstomo € bem conhecido pelos cuidadores e apenas
este juiz sugeriu maior detalhamento da sondagem vesical, os demais juizes nao
fizeram sugestdes sobre este tema. O mesmo se aplica ao juiz 17 sobre indicar a

sequéncia das imagens.
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Das sugestfes do Técnico 2, a sugestdo acatadas foi a figura 3 da pag
12-a que estava confusa por ndo parecer que a crianca estava de costas. Esta

sugestédo foi passada para o designer e corrigido imediatamente.

Quadro 9 - Sugestdes dos juizes referentes a Layout da cartilha.

JUIZ SUGESTOES ACEITE DA SUGESTAO

Juiz 5 Sugiro que a fonte seja maior para facilitar a | Ndo Acatado
leitura

Alguns quadrados poderiam ser nuvens ou | Ndo Acatado

Juiz 6 2 ) :
triangulos afim de variar

Juiz 7 Destacar a cor do sabéo pag 7 Acatado

Aumentar as letras das caixas de guardar | Acatado

Juiz 8 sondas pag 22 e 25.

Maior detalhamento nos procedimentos | Nao Acatado

iz : .
Juiz 9 cuidado de traqueostomia e sondagens.
Juiz 11 Letra relativamente pequena. N&o Acatado
Juiz 16 Alterar a sequéncia dos itens. Acatado
Juiz 17 Alterar a sequéncia dos itens. Acatado
Indicar ordem do fluxo dos desenhos. N&o Acatado

Fonte: Elaborado pela autora

Das sugestdes de Layout que nao foram acatadas, a autora nao
considerou relevante estas alteragdes de fonte, fluxo dos desenhos e mudancas no
formato das figuras, pois isso ndo prejudicou os usuarios da cartilha.

A opinido geral dos juizes evidenciou a importancia e o ineditismo da
cartilha para criancas e adolescentes dependentes de cuidados especiais. Varios
pontos da cartilha foram considerados excelentes e muitos profissionais ressaltaram
que as informacdes contidas serdo de grande auxilio para a manutencao e melhoria
do cuidado em domicilio.

A importancia do material educativo foi enfatizada pelo relato dos, dois
juizes sugeriram aumento da fonte do texto para facilitar a leitura, porém esta
dificuldade nao foi apontada pelos cuidadores. A linguagem foi considerada de facil
compreensao, com alguns pontos que foram corrigidos de acordo com as sugestoes.

No Quadro 10 segue as opinides de cinco juizes.
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Quadro 10 - Opinidao dos juizes sobre a cartilha

Juiz OPINIAO

Juiz 1 " Adorei a cartilha, os desenhos S_é.O fantéstigos e bem explicativos, texto
consegue chegar bem ao publico com linguagem clara. Parabéns,
precisamos colocar essa cartilha para populacdo. Obrigada pela
oportunidade.”

Juiz 6 " O,nE]r_nero de desenhos e paginas estédo excelentes. O tamanho da fonte
esta otimo."

Juiz 9 " Id_éia _fantéstica desta cartilha. N&o temos um material assim, bem
explicativo."

Juiz 15 " Material muito bem elaborado!”

Juiz 16 " Adorei os detalhes da limpeza da endocéanula.”

Fonte: Elaborado pela autora

5.2.3 Validacé&o de aparéncia pelos cuidadores

Apoés os ajustes da cartilha pelas sugestbes dos juizes de conteudo e
técnicos foi realizada a validacdo de aparéncia com os cuidadores.

Dos 19 cuidadores entrevistados, dois néo participaram desta fase da
pesquisa, pois uma criangca e um adolescente foi a 6bito durante o periodo de
construcdo da cartilha e validacdo dos juizes especialista. Desta forma, 17
cuidadores avaliaram a tecnologia.

Observa-se no Quadro 11 que os 7 itens avaliados pelos cuidadores
obtiveram percentual de concordancia 100%. Portanto, a cartilha foi considerada
relevante para os cuidados com criancas e adolescentes acamados através das
respostas e opinides relatadas pelos cuidadores.

Quadro 11 - Percentual de concordancia dos Cuidadores.

ITEM %

1. As informacfes dessa cartilha foram importantes para vocé? 100

2. Essa cartilha aumentou o que vocé sabe sobre cuidados com crianca/ | 100
adolescente acamados?

3. Essa cartilha é facil de entender? 100
4. Os desenhos cartilha sdo interessantes? 100
5. As cores dessa cartilha sdo atrativas? 100
6. O nimero de paginas dessa cartilha é adequado? 100
7. Vocé se sentiu motivado a ler essa cartilha até o final? 100

Fonte: Elaborado pela autora
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Apoés a validacdo de aparéncia com os cuidadores, todos relataram a

importancia de ter um material que os ajudassem no cuidado com a crianga ou

adolescente. No Quadro 12 mostra a opinido dos cuidadores com relacdo a cartilha.

Quadro 12 - Opinido dos cuidadores sobre a cartilha

JuIZ OPINIAO
: "Gostei da cartilha, com certeza. Vou ainda mais melhorar meu
Cuidador 4 . . L B
cuidado. Tudo isso daqui € importante”.
- "E bem importante ter figuras, porque tem gente que nao sabe ler.
Cuidador 9 . . .
Gostei de tudo, me interesso em saber".
Cuidador 12 Gostei meto, a parte co"mo deitar a crianca, principalmente por causa
da situacao do meu filho".
Cuidador 16 Gostei da parte da sonda da alimentacdo e a ordem da limpeza no

banho, comegando pela cabeca. N&o sabia".

Fonte: Elaborado pela autora
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6 DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo construir uma cartilha para
cuidadores de criancas e adolescentes acamados. Para alcancar esses objetivos foi
realizado identificacdo do perfil das criancas e dos adolescentes, bem como de seus
cuidadores. Além do perfil, foi realizada entrevista com os cuidadores e consulta a
evidéncias cientificas sobre as necessidades identificadas. A identificacdo desse
perfil auxiliou a construcdo da tecnologia adaptada a real necessidade dessa
populacao.

Diante disso, detectou-se que a maioria das criancas e adolescentes
acamados encontram-se na faixa etaria de 0 a 6 anos e 10 a 19 anos, do sexo
masculino (68,42%) com diagndstico de paralisia cerebral por hipoxia (57,89%). Nao
foi encontrado estudo que descrevesse o perfil destes pacientes no domicilio, porém
no estudo de Hanashiro (2013) sobre o perfil de criancas e adolescentes
dependentes de ventilacdo mecanica identificou perfil semelhante ao encontrado
neste estudo.

No estudo de Yamashita et al. (2010) sobre o perfil de cuidadores
familiares de pacientes dependentes mostra que a maior parte dos 67 cuidadores
(92,5%) era do sexo feminino, com idade média de 54,7 anos. Esses valores sédo
similares aos encontrados neste trabalho.

Na revisdo bibliografica de Moreira, Gomes e Sa (2014) sobre doencas
cronicas em criancas e adolescentes, mostra que a reducdo do cuidado deste perfil
de pacientes desconsidera a possibilidade de estratégias de promoc¢éo e prevencao
em saude mesmo quando ja estdo instaladas, justificando que extrapola o cuidado
domiciliar primério devido a complexidade das alteracdes fisicas, desenvolvimento,
comportamento e emocionais. Estas criancas e adolescentes necessitam de
cuidados mais intensivos com estratégia de promocdo e prevencao da saude
direcionados para cuidados especificos com este publico.

Camargos (2014) enfatiza a escassez de estudos brasileiros com doencgas
cronicas, que pode ser atribuida a caréncia de informacdes. O estado de saude é
operacionalizado e depende dos objetivos do pesquisador e dos dados disponiveis
para que se tenha conducéo de resultados distintos no que se refere a expectativa

saudavel de pessoas com doencgas cronicas.
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A atencao domiciliar, com incorporacdo de tecnologias, tornou-se uma
forma de promover bem-estar ao usuério e as familias de criancas com condi¢des
cronicas complexas em meio as demandas do Sistema Unico de Salde (SUS),
otimizando o0s custos deste sistema, e permitindo a continuidade do
acompanhamento em satde (MINISTERIO DA SAUDE, 2017).

As acOes de promocédo da saude reforcam que a seguranca do paciente é
responsabilidade de todos os envolvidos e vai além da seguranca apenas do
paciente, incluindo a propria seguranca dos profissionais, familiares e comunidade.
Este tipo de acdo propde a identificacdo de falhas no sistema que levam os
individuos a cometeram atos inseguros e praticas imprudentes (BRASIL, 2016).

A maior parte das atividades desenvolvidas no domicilio sdo realizadas
sem a presenca dos profissionais. Para isto, os familiares e cuidadores precisam
estar seguros com a proposta terapéutica e aptos a realizar procedimentos
rotineiros, permitindo a continuidade e a boa qualidade da atencdo. Portanto, é
fundamental a capacitagédo do cuidador (BRASIL, 2016).

A portaria GM/MS n° 825 de 25 de abril de 2016, preconiza a qualificacao
do cuidador para ampliar as acdes de atencdo a saude, visando a humanizacéo,
acolhimento e socializacdo das demandas inerentes ao processo de cuidado.

A participacdo do sujeito da pesquisa na construgdo e desenvolvimento
de materiais educativos em salde, potencializando sua autonomia € destacada por
Moreira, Nobrega e Silva (2003). Este autor relata também que o material educativo
impresso deve conter imagens, cores e texto atrativos e interessantes a leitura,
sendo essencial também mostrar a idéia principal e o publico alvo a quem se
destina.

Segundo Echer (2005), pouco se encontra escrito como elaborar o
manuais de educacdo para familiares e destaca que os cuidados com o rigor
cientifico traz contribuicdes importantes para o pesquisador, para 0s académicos,
para a equipe de profissionais e para os pacientes e seus familiares. A linguagem
das informagBes devem ser acessiveis a todas as camadas da sociedade,
independente do grau de instrugdo. O manual precisa ser atrativo, objetivo, precisa
ser de facil compreensdo e atender as necessidades especificas de uma
determinada situacdo de saude para que as pessoas se sintam estimuladas a Ié-lo.

Dessa forma, é importante procurar ilustrar as orientacées para descontrair, animar,



58

torna-lo menos pesado e facilitar o entendimento, ja que, para algumas pessoas, as
llustragdes explicam mais que muitas palavras.

Portanto, as ac¢des que influenciam o padrdo de saude e favorecem a
tomada de decisdo advém de um material bem elaborado ou uma informacdo de
facil entendimento, melhorando o conhecimento e a satisfacdo dos envolvidos
(OLIVEIRA; FERNANDES; SAWADA, 2008).

A validacao da cartilha foi realizada por profissionais de diversas areas da
saude, que sugeriram mudancas para melhorar o entendimento e captacdo das
informacBes pelo leitor. Os cuidadores também participaram da validacdo de
aparéncia da tecnologia, deixando o material ainda mais adequado para a populacao
do estudo. Na qualificacdo do manual exige que estejamos abertos a criticas para
construir algo que realmente venha atender as expectativas e as necessidades das
pessoas. A avaliacdo por profissionais de diferentes areas € a ocasido em que
realmente se pode dizer que o trabalho esti sendo feito em equipe, valorizando as
opinides e enfoques diversos sobre 0 mesmo tema. A participacdo de pacientes e
familiares que ja vivenciaram de alguma forma o tema abordado € uma atitude
necessaria e um ganho importante para o pesquisador. O foco principal da educacéo
em saude deve ser o paciente e sua familia (ECHER, 2005; REBERTE; GOMES;
HOGA, 2012).

Moreira, Nobrega e Silva (2003) considera a grande contribuicdo do
material escrito no contexto da educacdo em saude e o papel desses recursos para
se promover saude, prevenir doencas, desenvolver habilidades, é importante se
criar, desenvolver e produzir um material de qualidade que alcance os objetivos do
atendimento das necessidades do paciente. Os criadores do material impresso
devem estar atentos que mensagem deve ser bem planejada, correta, facil de ler,
compreensivel e que atinja o publico alvo.

A etapa de validacdo com juizes especialistas é referida também por
outros estudos como de grande relevancia para aperfeicoamento do material a ser
validado tornando-o mais eficaz e atrativo, devido a sugestdes referentes a
reformulacdo e a exclusdo de informacdes, substituicdo de termos, além da
reformulacdo das ilustracbes (COSTA et al., 2013; OLIVEIRA; FERNANDES,;
SAWADA, 2008; REBERTE; GOMES; HOGA, 2012).

Com relacdo a sugestbes dos juizes, a maioria foi acatada como a

mudanca de palavras, termos técnicos e reformulacdo de frases. Como materiais



59

educativos sao feitos para todo publico é importante manter uma linguagem
adequada para pessoas com nivel de escolaridade mais baixo e/ou aptiddo reduzida
para leitura, para que possam desfrutar do material e ter interesse pelo mesmo. Uma
linguagem simples pode minimizar as barreiras da comunicacdo, tornando-a mais
eficiente e de maior alcance (MOREIRA; NOBREGA,; SILVA, 2003).

Em tecnologias educativas, a utilizacdo de ilustracbes consiste em uma
importante ferramenta para o processo de comunicacdo. No entanto, a depender da
forma como a ilustracdo € apresentada, esta pode contribuir positiva ou
negativamente para o processo educativo (TELES, 2011). Por isso a importancia da
validacdo do material educativo com o publico alvo, considerando sugestdes e
dificuldades no entendimento da informacgao ou orientacdo que se deseja passar.

Diversos autores utilizaram o indice de Validade de Contetdo (IVC) como
ferramenta para construcdo e validacdo de material educativo na area da saude
(LIMA et al., 2017; MOURA et al., 2017; BENEVIDES et al., 2016; COSTA et al.,
2013). Isto mostra a importancia, relevancia e reconhecimento do método
respaldando a validacédo do estudo.

De acordo com Oliveira, Fernandes e Sawada (2008), a necessidade de
criacdo de novos artificios aliando conhecimento cientifico aos procedimentos
técnicos para as tecnologias para promoc¢édo, manutencdo e recuperacdo da saude,
facilita e torna mais agil o trabalho dos profissionais. Nesse sentido, torna-se
relevante a contribuicdo de tecnologias educativas escritas no contexto da educacéo
em saude e o papel desse recurso para se promover saude, prevenir complicacdes,

desenvolver habilidades e favorecer a autonomia e confianga do paciente.
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Introducao

Este matenal foi desenvolvido com
o objetivo de auxiliar aos cuidadores de
criancas e adolescentes acamados e
dependentes de cuidados especiais.

A qualidade de vida de criangas e
adolescentes acamados dependem dos
cuidados que recebem. E importante que a
familia e as pessoas mais proximas estejam
treinadas e seguras para desenvolver estes
cuidados.
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& Limpeza do ambiente &

Objetivo: Manter 0 ambiente limpo, para evitar infeccdes.
Materiais: Sabdes, detergentes e alcool.

Como Realizar:

v Para limpeza de pisos e moveis, devem ser utilizados pano
+" Apés a limpeza do ambiente lavar os panos.

+~ O ambiente deve ser limpo diariamente.




& Higienizacio das maos &
Objetivo: Retirar a sujeira das méos.
Materiais: Agua e sabdo.

Com as maos Umidas, ponha um pouco de sabdo.

Como 1 2
Realizar: -
)

Esfregue:
palmas das mdos, entre os dedos, as unhas e atras das maos.

Enxague abundantemente e seque bem com uma toalha impa.

' D
b
Qéandohvarasmios?
+ Quando as mios estiverem visivelmente sujas.
" Apés ir a0 banheiro.
" Antes e depois do preparo de alimentos e medicamentos.

« Antes e depois das refeigdes.
" Antes e depois do contato com a crianga/adolescente.

& Limpeza dos materiais &
Objetivo: Manter os utensilios do aerosol e do aspirador, bem
como mamadeiras, chupetas e copos, limpos.

Materiais: Sabdes e hipoclorito de sédio (4gua sanitaria/quiboa).
Como Realizar:
1. Lavar com agua e sabdo, e

enxaguar com abundancia para
remover toda a sujeira e sabdo.

2. Enxugar todo material com
pano limpo.

3. Guardar os materiais em
recipiente de plastico com tampa.

Uma vez por semana, preparar solugdo de agua + agua

sanitana.
1 colher (sopa)
Agua sanitiria
™

1 litro de agua

&Y
Apés o procedimento, enxaguar com abundancia e secar.

& Higiene Corporal [
Ob_jcﬁvo: Proteger a pele contra doengas proporcionando bem-
estar e estimulando a circulagdo.

Materiais: Sabonete neutro e xampu.

ser 10, mesmo que a

O banho deve diario, crianca/adolescente
reclame.

+ A higiene das partes inimas deve ser realizada no final do
banho:

Meninas: lavar de frente para tras.
Meninos: descobrir a cabega do pénis puxando a pele da
regido para fazer a higiene completa.
xampu adequado para cada idade.

(N)és o banho, ou quando necessario, passar hidratante
massageando todo o corpo, ainda com a pele umida.

+ Proteger o traquedstomo e fechar a sonda nasoenteral e
gastrostomial

Como Realizar: Banho na Banheira
Lave a banheira antes e depois  Apoie a cabega da cnanga no
do banho. antebraco.
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Comece o banho pela cabe¢a

Ainda de frente, lave bragos,

Por dltimo, lavar regido genital
e anal.

WL

Como Realizar: Banho na Cama

Coloque capa impermeavel na

Inicie pela cabega e rosto.

Vire a crianga/adolescente de
lado e lave as costas

| m—
Por fim, higienizar a regido
genital e anal.

Seque bem a capa antes de colocar lengéis limpos e secos.

& Higiene oral e
Objetivo: Retirar restos de alimentos e prevenir doengas nos
dentes e gengivas.
Materiais: Espatula envolvida com gazes ou escova de dentes
macia, creme dental com fldor, limpador de lingua, enxaguante
bucal sem alcool, lubrificante para os labios (ex.: 6leo de girassol).
’ Antes desurgir ., apés surgir o primeiro _(D_ acima de
os dentes dente até 2 anos Lok / 2anos
~\ (Agafrdegue) :
Como Realizar:

ao longo dagengiva  superficie intema  superficie de mastigagio

) 2 2
C movimentos giratérios 0
| wa
atrs dos dentes nalinga Lo
Observagdes:
+ Utilizar aspirador de secregdo du a higiene oral.

/Redmouooe&mommae‘evada.
s/ Frequéncia: 3 vezes ao dia, apds café-da-manhd, almogo e jantar.
" Se houver dificuidade de manter a boca i

aberta faca o seguinte: :g

Empilhe abaixadores  Coloque fita Cobte boca
de lingua. pontas e mzﬂlar:)enz.m
13
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& Higiene nasal &
Ob)cﬁvo Evitar acimulo de secre¢do no narz.
Materiais: Seringa e soro fisiolégico.

Deve ser realizada diariamente; varias vezes ao dia quando
necessario.

Como Realizar:

1. Encha a seringa com soro.

2. Sente a crianga/adolescente
ou eleve (até posicdo sentada)
a cabeceira da cama.

3. Injete o contetdo da seringa
com uma leve pressdo em cada

14

& Mudanc¢a de posi¢ao na cama &
Objch'vo: Prevenir feridas na pele e acimulo de secre¢do nos
pulmbes, melhorar a circulagdo.

Materiais: Lengéis e almofadas.

& Exercicios diarios )
Objetivo: Manter os misculos flexiveis, articulages moveis e
melhorar circulagdo.

Os horarios de mudangas de posigdes deverdo ser de 3 em 3

Como Realizar:

| Decibito Lateral Direito

Deciibito Lateral Esquerdo |

Como Realizar: 10 vezes cada exercicio em cada
brago/perna.
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& Traqueostomia
Cuidados com a Traqueostomia:

,/szzewﬁmaﬁxa;ioda
Nmosnomaquando estiver

,/Obserwapeleaomdnrdo
traquedstomo.

+ Observar a pele embaixo da
fixacdo.

,/Trowasgamsenpreque

Obs: a troca do traqueéstomo
devera ser realizada pela equipe
de assisténcia domiciliar de um
hospital ou UPA.

17

& Aspiracao do Traquedstomo
Objetivo: Remover a secrego.
Materiais: gaze estéril, sonda de aspiragdo e luvas.

Como Realizar:

= @J

Lavar as mdos (pag. 8) Abrir pacote de gaze esténl

Encaixar o latex. Vedar bem Colocar as luvas de
atampa da jarra. procedimento

Conectar asondanaponta  Pegar a sonda com a gaze
do latex e pingar o latex.
18

~—~ 10 segs.

Deixar o paciente respirar 10  Repetir este procedimento até
vezes. a secre¢do diminuir.

i

Lavar a sonda com  Enxugar a sonda memreqneme
e identificado

a‘)\
agua corrente com uma gaze
A sonda de aspiragio deve ser trocada a cada 24 horas!

A secrecdo da jarra deve ser desprezada no aparelho sanitario. O
latex e a jarra devem ser lavados (pag. 9).
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& Limpeza da subcénula do &

traqueéstomo
Oly'ctivo: Remover a secre¢do da subcanula.
Materiais: gaze, cotonete, panela.

Como Realizar:

,/ Lavar as mdos e calgar as
luvas. ;
¢ Girar a subcanula até a trava
de seguranga e refirar.

« Colocar a subcanula na panela (reservada para este
procedimento) com agua e deixar até ferver. Retirar e esperar
esfriar.

=)

P e oo o r (PSR
mor [

v Descartar as luvas, lavar as mdos e recolocar a subcanula.
Este procedimento deve ser realizado pelo menos uma vez

ao dia
20

& Aspiracao das vias aéreas superiores &
(nariz e boca)

Objetivo: Remogao de secregio das vias aéreas superiores.

Materiais: Sonda e luvas.

Como Realizar:
" Lavar as méos e calgar as luvas;
e Com uma seringa, injetar soro nas
nannas.

Preparar o aparelho (pag. 18)
« Pingar o latex e introduzir a sonda na
narina até uma barreira.

+~ Soltar o latex e retirar a sonda de forma
crcular. Realizar o procedimento no
maximo por 10 segundos.

"~ Deixar o paciente respirar 10 vezes e
repetir o procedimento na outra narina.
Repetir quantas vezes for necessano
para remover toda a secregdo.

+~ Aspirar a boca introduzindo a sonda
pelas laterais até remover toda a
secre¢do.

Lavar e guardar a
sonda (pdg. 19).

Utilizar por até 48h.

® Cuidados com alimentagdo com

sonda
Objetivo: Evitar que o alimento entre nos pulmdes.

Materiais: Frasco e equipo.

Como Realizar:

+ Posicione a crianca/
adolescente sentada

na cama durante a

alimentagdo.

22

I

" Ao término da dieta, introduzir
20 a 40ml de agua e fechar com
a tampinha da propnia sonda.

(Manlefmposi;ﬁowiadapor
mais 30 minutos.

( Trocar os frascos e equipos a
cada 24 horas
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@ Cuidados com a Sonda Nasoenteral @
(SNE) e Gastrostomia (GTT)

Como Realizar:

SNE
,/ Retirar a fixagdo antiga.
( Limpar o nanz com

Obs: a troca da SNE e da GTT deverdo
ser realizadas pela equipe de assisténcia
domiciliar de um hospital ou UPA.

23

® Cateterismo Vesical Intermitente @
Objetivo: Retirar urina da bexiga.

Materiais: Sabonete liquido, luvas, sonda, gel anestésico 2%,
gazes ndo estéreis e frasco.

Como Realizar:

v Lavar as mdos com sabdo e
agua e calgar as luvas.
1. Limpeza Local
Meninas:

JRQ 1 1A

Afastar os grandes labios Colocar uma bacia mm
ema&umﬂaﬂa(ou caman) e m

A

Secar bem e colocar
a gaze na ponta
para proteger.

" Descartar as luvas utilizadas no lixo.

24

Lavar as mdos com agua e sabdo, e

« calgar novas luvas.

" Passar gel mestéscoo 2% na M
extremidade da

2. Introdugio da Sonda

Meninas:

Masonthnatnta(msum moa

para visualizar o pequeno canal acima da vagina, ﬁm
aaumunmtﬂmemununlm Retirar a sonda
apos esvaziar a bexiga.

,(Lmasomhpordemm,com &
gserhga, somente com

=

25

Reutilizar a sonda por 24 horas.
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Para ndo esquecer!

" Use lapis para reutilizar os quadros!

Troca da Sonda NasoEnteral:

Mis /Mo |/ £ Z /

ya 2 £ / /

/ / / /£ /

2 / /£ 2 /

Troca da Gastrostomia

Més /Ao ya / L /

/ /£ / / /

/ / / / /

7 £ / / /

Troca do Traqueéstomo

Més /Ano / Z Z ya

/ /£ Z / Z

/ Y £ 72 2

/ Z £ 7 2
Idade
Data: e Peso:
Altura

Observagoes

27
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve o objetivo de construir uma cartilha para orientar
cuidadores de criancas e adolescentes acamados dependentes e validar com juizes
especialista em conteudo e técnicos e cuidadores como publico-alvo. Diante dos
resultados o objetivo foi alcangado.

ApOs entrevistas com estes cuidadores foi possivel identificar as principais
dificuldades. Esses temas foram abordados com ilustracbes auto explicativas,
acompanhadas de legendas e informacfes adicionais com linguagem clara e
objetiva e de facil entendimento do leitor.

O momento presencial de validacdo com os juizes foi essencial para
aprimorar a cartilha, pois além de ter sido uma visdo de profissionais de diversos
areas, eram profissionais também de diversos estados do Brasil. Isto faz com que o
produto deste mestrado possa ser utilizado em todas as regides do pais por
conterem informacgOes e orientacdes de cuidados com pacientes em condigbes
cronicas, tendo em vista que esse grupo de pacientes que esta cada vez crescendo
mais.

No processo de validacdo da cartilha, houve sugestdes pertinentes dos
juizes, tornando o material educativo mais eficaz, passando as informacdes de forma
clara e objetiva e com embasamento técnico e cientifico.

O uso desta cartilha por profissionais de saude orientando cuidadores
com o perfil desta tematica, possibilitard melhoria da qualidade do cuidado de
pacientes dependentes de tecnologias e dispositivos.

Sugere-se como um dos trabalhos futuros o acompanhamento da
aplicabilidade da cartilha no impacto de indicadores como: Hospitalizacdes

frequentes, infeccBes respiratérias, lesao por pressao, entres outros.
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APENCIDE A
ENTREVISTA COM CUIDADORES - DIFICULDADES NO CUIDADO

CUIDADOR:

SEXO:( )F ( )M DATA DE NASCIMENTO:__/__/ IDADE;_____
FAMILIA: ( )S ( )N QUAL PARENTESCO:
QUANTO TEMPO COMO CUIDADOR:
ESCOLARIDADE: ESTADO CIVIL:

1. Quais sao os cuidados realizados por vocé com a crianga/adolescente?

2. Quais as suas dificuldades encontradas no cuidado?

3. Destas dificuldades, qual/quais vocé sente mais necessidade de orientacdo?

Data: / /
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APENDICE B
PERFIL DE CRIANCAS E ADOLESCENTES ACAMADOS

1.IDENTIFICACAO DO(A) PACIENTE:

NOME:

SEXO: ( )F ( )M DATA DE NASCIMENTO:__ / |/ IDADE:
DIAGNOSTICO:

CO-MORBIDADES:

PARTO: ( )NORMAL ( )CESARIO

( )PREMATURO ( )ATERMO ( )POS TERMO

APGAR:
PROCEDIMENTO DE REANIMACAO AO NASCER:
( )OXIGENIO INALATORIO ( )VENTILACAO NAO INVASIVA

( JENTUBACAO TRAQUEAL

USODE:( )SNG ( )SNE ( )GTT ( )TQT ( )SVD ( )O2
2. IDENTIFICACAO DO(A) CUIDADOR(A):
CUIDADOR;
SEXO: ( )F ( )M DATA DE NASCIMENTO:__ / |/ IDADE:____
FAMILIA: ( )S ( )N  QUAL PARENTESCO:
QUANTO TEMPO COMO CUIDADOR:
ESCOLARIDADE: ESTADO CIVIL:
3. SITUACAO SOCIO-ECONOMICA E DEMOGRAFICA DO PACIENTE:
RENDA FAMILIAR:
QUEM PARTICIPA DA RENDA:
CASA: ( )PROPRIA ( )ALUGADA ( )PARENTE
QUANTAS PESSOAS RESIDEM NA CASA:
MEIO ONDE VIVE: ( JRURAL ( )SEMI-RURAL ( )URBANO
RECEBE AJUDA DE ALGUM PROGRAMA DO GOVERNO:

( )S ( )NQUAL(S):
RECEBE AJUDA DA PREFEITURA: ( )S ( )N  DE QUE:
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APENDICE C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVE E ESCLARECIDO — AVALIADORES DE
CONTEUDO E AVALIADORES TECNICOS

Prezado(a) colaborador(a),

Eu, Natélia Ldcia Lima de Oliveira, aluna do Curso de Mestrado
Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente, do Centro de Ciéncias da
Saude da Universidade Estadual do Ceara (UECE), venho solicitar a sua
colaboracdo como juiz na validacdo de um material educativo para cuidadores de
criancas e adolescentes acamados no domicilio. Esclareco que suas informacdes a
mim confiadas serdo sigilosas, garantindo o anonimato ao informante. A sua
participacdo no estudo é livre, podendo desligar-se do mesmo a qualquer instante
sem prejuizos a sua pessoa. Os dados obtidos serdo organizados e apresentados
em eventos cientificos nacionais e internacionais e publicados em revistas cientificas
pertinentes. As informacdes contidas no questionario de validagdo do material seréo

transcritas sem qualquer identificacdo do informante

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “CRIANCAS E
ADOLESCENTES ACAMADOS NO DOMICILIO: tecnologia educativa para

cuidadores”, que se destina a construir e validar um guia ilustrado de cuidados

O beneficio esperado com o estudo é auxiliar no cuidado de criancas e
adolescentes acamados no domicilio através de uma tecnologia educativa, com o
objetivo de reduzir o numero de internacfes e uso de atibidticos para infeccdes
respiratérias. Podendo ter como riscos ma interpretacao das orientacées propostas
aos cuidadores, podendo levar alguma complicacdo ao paciente e nao solicitar ajuda

médica por entender que as informacéaoes ja sao suficientes.

Ainda, esclareco que os colaboradores junto a pesquisa ndo sofrerdo
qgualquer 6nus financeiro e que nao havera remuneracao. A participacao na pesquisa
e livre e de espontanea vontade. Toda e qualquer duvida verbalizada pelo

colaborador aos pesquisadores serdo esclarecidas.
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Uma coépia deste consentimento informado sera fornecida a vocé onde
consta o telefone do pesquisador principal, podendo tirar duvidas agora ou a

qualquer momento.

Cordialmente,

Natélia Lacia Lima de Oliveira
Pesquisadora Responsavel

Mestranda do Curso de Mestrado Profissional em Saude da Crianca e do
Adolescente

Telefone: (85) 99984-4443

Email: nifisioterapia@gmail.com

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UECE que funciona na Av. Dr. Silas
Munguba, 1700, Campus do Itaperi, Fortaleza-CE, telefone (85) 3101-9890, email
cep@uece.br, funciona de segunda a sexta no horario de 08:00h as 12:00h e de
13:30h as 17:00h. Se necesséario, vocé podera entrar em contato com esse Comité o
qual tem como objetivo assegurar a ética na realizacdo das pesquisas com seres

humanos.

, de de

Assinatura do Participante
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APENDICE D

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVE E ESCLARECIDO — CUIDADORES

Caro Senhor (a),

Eu, Natalia Lucia Lima de Oliveira, aluna do Curso de Mestrado
Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente, do Centro de Ciéncias da
Saude da Universidade Estadual do Ceara (UECE), venho solicitar a sua
colaboracdo como colaborador na validagdo de um material educativo para
cuidadores de criancas e adolescentes acamados no domicilio. Esclare¢co que suas
informacdes a mim confiadas seréo sigilosas, garantindo o anonimato ao informante.
A sua participacdo no estudo € livre, podendo desligar-se do mesmo a qualquer
instante sem prejuizos a sua pessoa. Os dados obtidos serdo organizados e
apresentados em eventos cientificos nacionais e internacionais e publicados em

revistas cientificas pertinentes.

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “CRIANCAS E
ADOLESCENTES ACAMADOS NO DOMICILIO: tecnologia educativa para

cuidadores”, que se destina a construir e validar um guia ilustrado de cuidados

O beneficio esperado com o estudo € auxiliar no cuidado de criancas e
adolescentes acamados no domicilio através de uma tecnologia educativa, com o
objetivo de reduzir o nimero de internacdes e uso de atibidticos para infeccdes
respiratérias. Podendo ter como riscos ma interpretacao das orientacées propostas
aos cuidadores, podendo levar alguma complicacdo ao paciente e nao solicitar ajuda

meédica por entender que as informacéaoes ja sao suficientes.

Durante a visita domiciliar ser& mostrado a tecnologia educatica de
cuidados e serdo anotadas as mudancgas que o senhor (a) sugerir.

by

Ainda, esclareco que os colaboradores junto a pesquisa nao sofrerdo
qualguer 6nus financeiro e que ndo havera remuneracdo. A participacao na pesquisa
e livre e de espontanea vontade. Toda e qualquer duvida verbalizada pelo

colaborador aos pesquisadores seréo esclarecidas.

Uma cépia deste consentimento informado serd fornecida a vocé onde
consta o telefone do pesquisador principal, podendo tirar dividas agora ou a

qualquer momento.
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Cordialmente,

Natalia Lucia Lima de Oliveira
Pesquisadora Responsavel

Mestranda do Curso de Mestrado Profissional em Saude da Criancga e do

Adolescente
Telefone: (85) 99984-4443

Email: nifisioterapia@gmail.com

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UECE que funciona na Av. Dr. Silas
Munguba, 1700, Campus do Itaperi, Fortaleza-CE, telefone (85) 3101-9890, email
cep@uece.br, funciona de segunda a sexta no horario de 08:00h as 12:00h e de
13:30h as 17:00h. Se necessario, vocé podera entrar em contato com esse Comité o
qual tem como objetivo assegurar a ética na realizacdo das pesquisas com seres

humanos.

Assinatura do Participante
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APENDICE E

QUESTIONARIO PARA VALIDACAO DA TECNOLOGIA EDUCATIVA COM
JUIZES ESPECIALISTAS

Caracterizacdo dos Juizes Especialistas

1.l1dade: 2. Sexo( )F ( )M
3. Area de Formagcéo:

4. Tempo de formacgao (em anos):

5. Titulacdo: () Especializacdo () Mestrado () Doutorado
Especificar:

6. Funcéo/Cargo:

Instituicao:

8. Tempo de trabalho na area (em anos):

INSTRUCOES:

Manuseie e analise, detalhadamente, a cartilha, e em seguida, responda a todas as
questbes do instrumento, assinalando um X na nota correspondente, conforme
legenda explicativa abaixo.

1= Item n&o relevante/ nao representativo

2= Item necessita de grande revisao para ser representativo
3= Item necessita de pequena revisdo para ser representativo
4= Item relevante/representativo

Caso responda as questdes assinalando 1 (Item né&o relevante/ ndo representativo)
ou 2 (Item necessita de grande revisdo para ser representativo), descreva os
motivos no espacgo de SUGESTOES ao lado.

1.Conteudo -Refere-se as informacgdes contidas na cartilha

FATOR A SER 1 2 3 4 SUGESTOES
EXAMINADO

1.1 As informagOes
apresentadas estao
de acordo com o
conhecimento/
literatura atual
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1.2 O texto esta
apresentado de
forma clara e
objetiva

1.3 Existe uma
sequéncia légica do
conteudo
apresentado

1.4. As informacbes
sao apropriadas ao
publico-alvo

1.5 As informagbes
sao satisfatorias
para promover
conhecimento sobre
cuidados com a
crianca/adolescente
acamados

2. Linguagem -Refere-se a caracteristica linguistica, compreensdo e estilo da

redacao e dos conceitos abordados na cartilha educativa.

FATOR A SER
EXAMINADO

1

2

3

4

SUGESTOES

2.1 As informacbes
apresentadas sao
claras e
compreensiveis.

2.2 O estilo de

redacao
corresponde ao
nivel de
conhecimento  do
publico-alvo.

2.3 As informacdes
estao em
concordancia com a
ortografia.
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2.4 A escrita
utilizada é atrativa.

25 O titulo da

cartilha é
interessante e
adequado

3. Desenhos - Refere-se ao uso de desenhos no material educativo.

FATOR A SER
EXAMINADO

SUGESTOES

3.1 Os desenhos
utilizados sao
pertinentes com o
conteudo do
material

3.2 Os desenhos
condizem com o0s
textos a eles
relacionados.

3.3 O nUmero de
desenhos esta
suficiente

3.4 A
apresentacao dos
temas e situacdes
séo suficientes.

3.5 As legendas
dos desenhos
estdo adequadas
e auxilia o leitor a
compreender a
imagem
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4. Layout: Refere-se ao formato da apresentacao do material ao leitor de forma que
desperte interesse para a leitura.

FATORASER |1 |2 |3 |4 SUGESTOES
EXAMINADO
4.1 A
apresentacao da
cartilha esta

atrativa.

4.2 A
apresentacao da
cartilha esta
organizada de
forma logica.

4.3 A composicao
visual dos
desenhos é
atrativa e bem
organizada

4.4 O conteudo
estd apresentado
com letra em
tamanho e fonte
adequados para a
leitura

45 O contraste

com cores
diferentes foi feito
de forma
adequada

4.6. O nimero de
paginas esta
adequado

Se sentir necessidade, acrescente outras sugestbes que ndo foram incluidas nos

topicos do questionario.
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APENDICE F - QUESTIONARIO PARA VALIDACAO DA TECNOLOGIA

INSTRUCOES:

EDUCATIVA COM CUIDADORES

Leia a cartilha, e em seguida, responda a todas as questdes, assinalando um X na
resposta escolhida, conforme legenda explicativa abaixo.

1= Nao

2= Muito pouco
3= Grande parte
4= Sim

Caso responda as questdes assinalando 1 (Nao) ou 2 (Muito pouco), anote os
motivos no espacgo de SUGESTOES ao lado.

Sugestodes

1. As informacbes
dessa cartilha foram

importantes para
VOCEe?
2. Essa cartilha

aumentou o que vocé
sabe sobre cuidados
com crianca/
adolescente
acamados?

3. Essa cartilha é facil
de entender?

4, Os desenhos
cartilha sao
interessantes?

5. As cores dessa
cartilha sao atrativas?




6. O nuamero de
paginas dessa cartilha
é adequado?

7. Vocé se sentu
motivado a ler essa
cartilha até o final?

a) O que vocé gostou nessa cartilha?

b) O que poderia ser feito para melhorar essa cartilha “Conhecer para Cuidar’?
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APENDICE G - CARTA CONVITE DOS ESPECIALISTAS

Eu, Natédlia Lucia Lima de Oliveira, mestranda do curso de Mestrado
Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente da Universidade Estadual do
Ceard (UECE), orientada pela Prof.2 Dr.2 Rhanna Emanuela Fontenele Lima de
Carvalho, gostaria de convidar vossa senhoria para ser especialista da validacao de
conteddo da tecnologia educativa " CRIANCAS E ADOLESCENTES ACAMADOS
NO DOMICILIO: tecnologia educativa para cuidadores."

O seu trabalho consistira em fazer uma leitura critica do material
educativo e preencher o instrumento de avaliacado o qual € disposto nos itens. Para o
aperfeicoamento do material o senhor(a) podera fazer sugestées ou criticas em um

espaco reservado para esta finalidade.

O material podera ser enviado em formato digital (e-mail) ou impresso via
correios, conforme solicitado. O prazo de devolugdo do material sera de 15 dias e
lembretes serdo enviados para recorda-lo. As alterac6es sugeridas pelo grupo de
juizes serdo analisadas e acatadas, assim o material sera reformulado e enviado
novamente para o(a) senhor(a) para uma nova avaliacdo semelhante ao processo

adotado anteriormente.

Desde ja agradeco a sua participacdo a qual sera muito importante para o
desenvolvimento das pesquisa em saude da crianca e do adolescente e contribuira

para uma melhor assisténcia prestada ao paciente acamado.

Cordialmente,

Natalia Luacia Lima de Oliveira
Pesquisadora Responsavel

Mestranda do curso de Mestrado Profissional em Saude da Crianga e do

Adolescente
Telefone: (85) 99984-4443

E-mail: nifisioterapia@gmail.com
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO £ Plabaforma
CEARA - UECE %oﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CRIANGAS E ADOLESCENTES ACAMADOS NO DOMICILIO:
tecnologia educativa para cuidadores.

Pesquisador: NATALIA LUCIA LIMA DE OLIVEIRA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 62247116.6.0000.5534

Instituigdo Proponente: Curso de Mestrado Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio
DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.891.564

Apresentagao do Projeto:

O estudo tem como titulo: CRIANCAS E ADOLESCENTES ACAMADOS NQ DOMICILIOtecnologia
educativa para cuidadores. Criancas e adolescentes com doencgas crdnicas, especialmente quando
apresentam multiplas comorbidades (doencas congénitas, paralisia cerebral grave, sindromes convulsivos
graves, sequelas de tumares, dificuldades de locomocdo, entre outras), necessitam de um cuidado
domiciliar periédico com o objetivo de diminuir internagdes, tratar e prevenir comorbidades e coordenar o
trabalho dos profissionais de saude envolvidos no cuidado (médico, fisioterapeuta, fonoaudidlogo,
nutricionista, enfermagem). Este atendimento tem sido de grande eficacia na diminuigdo de sofrimento para
o paciente e familiares, bem como um fator de reducdo de custos para o sistema de saide. Objetivo:
Construir uma tecnologia educativa para cuidadores sobre os cuidados a criancas e adolescentes acamados
em domicilio. Metodologia: trata-se de um estudo metodologico, para construgcdo da tecnologia educativa
sera usado como referencial metodolégico adaptado da Reberte (2012). Sera realizado no Municipio de
Honzontes, com cuidadores de criancas e adolescentes acamados, com faixa etaria de 0 a 19 anos. Apds a
construcdo da tecnologia educativa, esta sera avaliada por juizes de conteldo e técnicos e, posteriormente,
pelos cuidadores.

Enderego: Av. Silas Munguba, 1700

Bairro: ltaperi CEP: 60.714-803
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (35)3101-9890 Fax: (85)3101-8806 E-mail: cep@uecs br

Pagina 01 de 03

92



UNIVERSIDADE ESTADUAL DO £ Plotaformo
CEARA - UECE %m‘l

Continuagio do Parecer: 1.891.564

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

- Construir uma tecnologia educativa para cuidadores sobre os cuidados & criancas e adolescentes
acamados em domicilio.

Objetivo Secundario:

- Caracterizar o perfil clinico, sécio-econdmico e demografico de criangas e adolescentes acamados no
domicilio;

- Validar o contetido e a aparéncia do guia ilustrado de cuidados com um grupo de juizes especialistas na
area,
- Validar a aparéncia do material com um grupo de cuidadores de criangas e adolescentes acamados no
domicilio.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Os riscos da execucgdo da pesquisa ndo estdo bem esclarecidos, sobretudo quando se diz no projeto que "
podendo levar alguma complicacao ao paciente”. Quais complicacdes sao previstas? O que fazer para
minimiza-las? Em outro momento se informa na fase 5 que "Os cuidadores serdo convidados a participar do
estudo durante as visitas domiciliares

programadas pela equipe”. Néo ficou claro se a crianga ou adelescente vai estar presente nesse momento.
Em caso afirmativo € necessario Termo de assentimento. Em caso negativo, sugere-se reescrever o texto a
fim de deixar a metodologia mais clara dessa abordagem.

Cluanto aos beneficios, estes estao indicado apenas como "melhorar a qualidade de vida", mas nao

exemplifica circunstancias ou situacdes reais.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante e de aplicac@o na area da salde da crianca e adolescente.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:
Padronizar o titulo da pesquisa no TCLE e escrever os riscos e beneficios mais claramente.

Recomendagoes:

Sugiro padronizar o verdadeiro nome da pesquisa pois ora se chama "CRIANCAS E ADOLESCENTES
ACAMADOS NO DOMICILIO: tecnologia educativa para cuidadores” (vide anuencia e projeto) ora se chama
"CRIANCAS E ADOLESCENTES ACAMADOS NO DOMICILIO: guia ilustrado de cuidados para promogdo
da saude." (vide TCLE).

(Os demais termos de apresentacdo obrigatoria encontram-se em conformidade com o que

Endereco: Av. Silas Munguba, 1700

Bairro: Itaperi CEP: B50.714-203
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone:  (35)3101-9390 Fax: (85)3101-9906 E-mail: cep@uece.br
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_____ - -=:;-_=‘:§ UNIVERSIDADE ESTADUAL DO PlataFforma
: CEARA - UECE asil

Confinuagéo do Parecer: 1.891.564
preconiza o CEP/UECE.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Pendente
Consideragoes Finais a critério do CEP:
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 16/11/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 819052 pdf 22:58:38
Qutros Termo_Anuencia.pdf 16/11/2016 | NATALIA LUCIA Aceito

22:57:45 |LIMA DE OLIVEIRA
TCLE / Termos de | TCLE pdf 16/11/2016 |NATALIA LUCIA Aceito
Assentimento / 22:54:05 |LIMA DE OLIVEIRA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | projeto_uece pdf 16/11/2016 |NATALIA LUCIA Aceito
Brochura 22:5344 |LIMA DE OLIVEIRA
Investigador
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_NATALIA pdf 16/11/2016 |NATALIA LUCIA Aceito
22:50:16 | LIMA DE OLIVEIRA

Situagio do Parecer:
Pendente

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: ltaperi
UF: CE

Telefone:

Municipio:
(85)3101-9890

FORTALEZA, 14 de Janeiro de 2017

Assinado por:
ISAAC NETO GOES DA SILVA
(Coordenador)

Av. Silas Munguba, 1700

CEP: 60.714-903

FORTALEZA

Fax: (85)3101-9906

E-mail:

cep@uece.br
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