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Nascimento, T. 0. (2023). Construgdo e validagdao de tecnologia educacional impressa para
cuidadores informais de criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Dissertacao de
Mestrado. Programa de Pos-gradua¢ao em Teoria e Pesquisa do Comportamento. Belém- PA,
146 p.

RESUMO

A paralisia cerebral constitui patologia que acomete cerca de dois para cada 1000 nascidos vivos
no mundo todo, tendo taxa maior em paises de média e baixa renda. Diante do diagndstico, a
familia passa por uma sequéncia de estagios razoavelmente previsiveis: impacto, negacdo, luto e
adaptacdo. A partir das necessidades da crianca/adolescente com paralisia cerebral, surge a
figura do cuidador que, dentro do ambito familiar, por ndo ser remunerado, é denominado de
cuidador informal. Devido as demandas de cuidado serem intensas e continuas, por vezes, o
cuidador pode chegar a ter prejuizos na qualidade de vida, gerando impacto na saude fisica e
mental, e nas relagdes sociais e familiares. As tecnologias educacionais podem ser utilizadas
pelas equipes de saude como forma de atenuacdo desses impactos, pois podem oferecer
conhecimentos que gerem modificacao de praticas e atitudes. Esta pesquisa foi dividida em dois
estudos. O Estudo 1, uma revisdo integrativa da literatura, teve como objetivo identificar e
descrever as tecnologias educacionais direcionadas a cuidadores familiares de criancas e
adolescentes com deficiéncia motora. Realizou-se busca nas bases de dados BVS, LILACS,
MEDLINE, PubMed e SciELO, no periodo compreendido de 2011 a 2021, em portugués, inglés e
espanhol, utilizando-se dos descritores caregivers, educational technology, disability, physical
disability, handicap e health education. Selecionaram-se 25 estudos, sendo seis do ano de 2020;
15 produzidos no Brasil; 13 encontrados na SciELO. As cartilhas foram a tecnologia educacional
mais encontrada, estando presente em oito estudos, seguida da formacdo de grupos de
cuidadores, em sete estudos; sendo o enfermeiro o profissional aplicador/criador mais
frequente (oito estudos); o processo de construcdo apareceu em nove estudos e o de validagdo
somente em quatro. O Estudo 2 teve como objetivo construir e validar uma tecnologia
educacional do tipo cartilha impressa para cuidadores informais de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral. Constituiu-se de uma construgdo participativa, com a atuagdo de 10
cuidadores na etapa de construcdo da cartilha, em que foram coparticipes nas versdes 2 e 3 da
cartilha. A validagdo de conteldo e aparéncia foi realizada por 24 juizes, sendo 11 juizes
especialistas da salde, seis juizes técnicos e sete cuidadores informais de criancas/adolescentes
com paralisia cerebral. Analisaram objetivos, estrutura, apresentacdo, relevancia, linguagem,
motivacao, layout, tipografia, ilustracGes, organizacgao, estilo de escrita e aparéncia. Obtiveram-
se 0,98% de validacdo do conteudo e 0,96% de validacdo de aparéncia. A cartilha na versao final
foi composta pelos dominios: Paralisia Cerebral, Equipe de atendimento, Saude fisica do
cuidador, Saude mental do cuidador e RelagGes familiares e sociais.

Palavras-chave: paralisia cerebral, cuidadores informais, tecnologia educacional, construcdo e
validagao, cartilha.
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Nascimento, T.0. (2023). Construction and validation of printed educational technology for
informal caregivers of children and adolescents with cerebral palsy. Master’s degree
dissertation. Graduate Program in Theory and Research of Behavior. Belém-PA, 146 p.

ABSTRACT

Cerebral palsy is a condition that affects around two in every 1,000 live births worldwide, with a
higher rate in middle- and low-income countries. Faced with the diagnosis, the family goes
through a sequence of fairly predictable stages: impact, denial, mourning and adaptation. The
needs of children/adolescents with cerebral palsy give rise to the figure of the caregiver who,
within the family environment, is called an informal caregiver because they are not paid.
Because the demands of caring are intense and continuous, sometimes the caregiver's quality of
life can be impaired, impacting on their physical and mental health and on their social and family
relationships. Educational technologies can be used by health teams as a way of mitigating these
impacts, as they can offer knowledge that changes practices and attitudes. This research was
divided into two studies. Study 1, an integrative literature review, aimed to identify and describe
educational technologies for family caregivers of children and adolescents with motor
disabilities. A search was carried out in the BVS, LILACS, MEDLINE, PubMed and SciELO
databases, from 2011 to 2021, in Portuguese, English and Spanish, using the descriptors
caregivers, educational technology, disability, physical disability, handicap and health education.
Twenty-five studies were selected, six from 2020; 15 produced in Brazil; 13 found on SciELO.
Booklets were the most common educational technology found, being present in eight studies,
followed by the formation of groups of caregivers, in seven studies; nurses were the most
frequent professional applicators/creators (eight studies); the construction process appeared in
nine studies and the validation process in only four. The aim of Study 2 was to build and validate
a printed educational technology booklet for informal caregivers of children and adolescents
with cerebral palsy. It was a participatory project, with 10 caregivers taking part in the booklet's
construction stage, and they were co-participants in versions 2 and 3 of the booklet. Content
and appearance validation was carried out by 24 judges, 11 of whom were health specialists, six
technical judges and seven informal caregivers of children/adolescents with cerebral palsy. They
analysed objectives, structure, presentation, relevance, language, motivation, layout,
typography, illustrations, organization, writing style and appearance. They obtained 0.98%
content validation and 0.96% appearance validation. The final version of the booklet was made
up of the following domains: Cerebral Palsy, Care Team, Caregiver's Physical Health, Caregiver's
Mental Health and Family and Social Relationships.

Keywords: cerebral palsy, informal caregivers, educational technology, construction and
validation, booklet.
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Apresentacdo

O presente trabalho intitulado Construgdo e validagdo de tecnologia educacional
impressa para cuidadores informais de criangas e adolescentes com paralisia cerebral esta
vinculado ao Laboratério de Ecologia do Desenvolvimento (LED), que integra o Programa de Pés-
Graduacgdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento (PPGTPC), da Universidade Federal do Para
(UFPA). O PPGTPC é constituido por duas areas de concentragdo: a) Psicologia Experimental e b)
Ecoetologia. Nesta ultima, encontra-se a linha de pesquisa “Ecologia do Desenvolvimento
Humano” que realiza investigacdes nos ambitos familiares e institucionais no contexto
amazonico, sobre varidveis de carater relacional e ambiental, com intuito de entender processos
de desenvolvimento em acdo, realizando pesquisas sobre infancia, adolescéncia, deficiéncia,
familia, acolhimento institucional, carcere, velhice, dentre outros.

Ressalta-se que o presente trabalho se une ao conjunto de pesquisas de mestrado e
doutorado sobre familias de criangas com deficiéncia, que vém sendo realizadas no LED nos
ultimos anos, vinculadas ao Grupo de Pesquisa de Familias de Criancas com Paralisia Cerebral
(GPFPC). Como exemplo das pesquisas, tém-se as dissertacdes de mestrado “Familias pobres de
criangas com deficiéncia: salide mental, forgas e dificuldades de irmdos primogénitos tipicos” e
“Necessidades de familias pobres de criangas com deficiéncia” e as teses de doutorado “Analise
da rede pessoal de maes de criangcas com paralisia cerebral: estresse e apoio”, “Estresse
parental de cuidadores de criangas com paralisia cerebral no estado do Pard” e “O Ir a luta! no
exercicio da parentalidade por pais de pessoas em condicdo de deficiéncia: um estudo em
Grounded Theory”.

O interesse da mestranda pelo tema surgiu da pratica clinica como fisioterapeuta, no
atendimento as criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral (PC), desenvolvida no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS) ha mais de duas décadas. Na convivéncia com inimeras familias
de pacientes, percebeu as duvidas sobre a patologia, a sobrecarga e o estresse dos cuidadores
(principalmente quando estes sdo familiares) e a mudanca na dinamica familiar que ocorria apds

o diagnéstico de PC de um dos entes, suscitando a ideia de construir algo que auxiliasse os
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cuidadores nesse enfrentamento e na vivéncia didria com a crianga/adolescente com PC,
buscando melhorar a qualidade de vida e as relagdes sociais e familiares dos cuidadores.

O presente trabalho traz inova¢do quando correlaciona as tecnologias educacionais a
qualidade de vida dos cuidadores informais de criancas/adolescentes com PC, pois aborda a
importancia das relagdes sociais e familiares no cotidiano. Além disso, contribui com as equipes
de salde que passardo a ter material educativo validado cientificamente para desenvolverem
acles de educacdo em saude.

Assim, este trabalho encontra-se organizado da seguinte forma: primeiramente,
apresenta-se uma introducado geral da dissertacdo, em seguida estd o Estudo 1, que apresenta
revisdo integrativa que teve por objetivo identificar e descrever as tecnologias educacionais
direcionadas a cuidadores familiares de criancas e adolescentes com deficiéncia motora; e o
Estudo 2, que traz a construcdo e validagado da cartilha. Por ultimo, apresentam-se as
consideracdes finais da dissertacdo. Ressalta-se que as referéncias ao final do documento sdo
relativas a introducdo, visto que as referéncias dos artigos se encontram ao final de cada um dos

estudos.
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Introdugao

Por tratar-se de uma patologia crénica e que pode trazer algumas restrigdes de
movimento e cognitivas, a crianga com Paralisia Cerebral (PC) demandara cuidados por parte
dos familiares que, por vezes, poderdo vivenciar momentos de prejuizo na qualidade de vida
(Gomes et al., 2021). Diante das necessidades desses cuidadores, as equipes de reabilitacdo em
saude poderdo proporcionar orientacdes verbais ou escritas, que tenham como objetivo facilitar
o desempenho das Atividades de Vida Diaria (AVD), trazendo melhor saude fisica e emocional
(Vida & Silva, 2022).

Para isso, atualmente, as equipes de reabilitacdo em saude vém abandonando o modelo
de assisténcia verticalizada, no qual o profissional é a autoridade que determina o que deve ser
feito e que somente o paciente é atendido, passando a assumir pratica horizontalizada, em que
as decisGes terapéuticas e responsabilidades sdo compartilhadas com a familia (Cunha et al.,
2022). Denominada de Prética Centrada na Familia, ressalta a importancia de oferecer atengao
ndo somente a crianca com deficiéncia, mas a todos os entes familiares, pois atua na
perspectiva de que a salde e o bem-estar da familia refletem na evolucdo e no desenvolvimento

da crianga com deficiéncia (Barbosa et al., 2012).

Paralisia Cerebral

Atualmente, denominada Encefalopatia Cronica Nao evolutiva da Infancia, a Paralisia
Cerebral (PC) foi, inicialmente, descrita pelo ortopedista inglés Willian John Little em 1843
(Rosenbaum et al., 2007). Ele observou caracteristicas semelhantes em 47 criangas, que
apresentavam rigidez muscular em membros inferiores e tinham histérico de nascimento
adverso (Morris, 2007).

O parto dessas criangas incluia: (1) apresentacdo pélvica, (2) trabalho de parto laborioso,
(3) prematuridade, (4) demora em chorar e respirar ao nascer, e (5) convulsdes e coma nas

primeiras horas de vida (Rotta, 2002). Somente em 1862, Little estabeleceu a relagdo entre o
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guadro de rigidez muscular, espasticidade e paralisia com o parto anormal, ficando a patologia
conhecida como Doenga ou Sindrome de Little (Morris, 2007).

Ao analisar o trabalho de Little, Sigmund Freud lancou a hipdtese de haver
intercorréncia antes (causa pré-natal de origem materna ou congénita) ou depois do parto
(causa pds-natal), que justificava o quadro clinico de espasticidade (Rosenbaum et al., 2007).
Assim, em 1897, Freud apresentou pela primeira vez o termo paralisia cerebral infantil e, em
1946, a expressao Paralisia Cerebral (PC) foi consagrada e generalizada por Phelps (Minear,
1956).

Freud utilizou o termo paralisia cerebral infantil para conceituar as doencas cerebrais
ocorridas na infancia, cuja lesdo cerebral estava relacionada ao periodo de gestagao, ao parto ou
logo apds o nascimento (Barnett, 2018). Em 1957, alguns estudiosos reuniram-se em um grupo,
o Clube de Little, e propuseram a seguinte definicdo para a PC: problema permanente e ndo
mutavel de movimento e postura, que surge nos primeiros anos de vida, em virtude de lesdo
nao progressiva do cérebro (Morris, 2007). A definicdo de PC modificou-se ao longo do tempo,
passando de um diagndstico puramente etiolégico para uma descricdo clinica (Rosenbaum et al.,
2007). Por isso, segundo consenso internacional ocorrido em meados dos anos 2000, mediado
pela United Cerebral Palsy Research and Educational Foundation e a Castang Foundation,
definiu-se que a PC corresponde a um grupo de desordens permanentes do movimento e/ou da
postura e da fungdao motora em decorréncia de disturbios ndo progressivos no cérebro fetal ou
infantil, que causa limitagdes funcionais (Rosenbaum et al., 2007).

Alguns autores consideram pejorativo e inadequado o termo Paralisia Cerebral, pois faz
parecer que ha estacionamento total das atividades motoras e mentais, o que ndo ocorre (Assis-
Madeira & Carvalho, 2009). Porém, é um termo consagrado pelo uso entre os profissionais da
saude, familiares e pacientes (Santos, 2014).

A prevaléncia da PC no mundo fica em torno de 2,11 acometidos para cada mil nascidos
vivos, segundo Peixoto et al. (2020). Houve queda de 30% na incidéncia de PC, nos paises de alta

renda, chegando a 1,4 por 1000 nascidos vivos (Galea et al., 2019).
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No Brasil, ndo ha sistema de informagdes que aponte a taxa exata, mas, de acordo com
Silva et al. (2019), a incidéncia de casos no pais é de 7 em cada 1.000 nascidos vivos, com o
surgimento de 30 a 40 mil casos novos por ano (Mancini et al., 2002). Presume-se que, no pais, a
incidéncia de casos de PC seja alta, ja que os cuidados com gestantes e recém-nascidos sdo
precarios e quando sdo satisfatdrios, atingem parcela minima da populagdo (Stokes, 2000).

De acordo com Pereira (2018) e Santos et al. (2022), as causas da PC podem ser pré-
natais, perinatais e pds-natais:

e Pré-natais: infeccGes congénitas, malformacdes cerebrais, falta de oxigenacao,
parasitoses, intoxica¢des, traumatismos no abdémen, exposicdo a raios -X.

e Perinatais: andxia neonatal (asfixia aguda ou crénica), insuficiéncia placentaria ou
eclampsia, prematuridade, indice Apgar menor que sete no 12 minuto.

e Pods-natais: andxia apds o parto, infecgdes (meningites ou encefalites),
incompatibilidade sanguinea entre mae-filho e traumas, durante os primeiros dois anos
de vida da crianga.

Segundo Menezes et al. (2017), a andxia perinatal é a maior causa de PC e constituem
fatores de risco aumentado: prematuridade abaixo de 28 semanas, peso de nascimento menor
gue 1500g e indice de vitalidade do recém-nascido aferido pelo indice de Apgar menor que 7 no
quinto minuto (Himmelmann et al., 2011). Sadowska et al. (2020) incluem como fator de risco
pré-conceptivo as condices de saide da mulher, englobando doencas sistémicas maternas, uso
de drogas e estimulantes, ma nutri¢ao, tratamentos para infertilidade, abortos espontaneos e
fatores socioeconémicos.

Em decorréncia da diversidade dos quadros clinicos da PC, o paciente deve ser
classificado a partir da associagao dos sinais clinicos e da distribui¢cdo anatomica, e a fun¢ao
motora global pelo Gross Motor Function Classification System (GMFCS) (Kinsner-Ovaskainen et
al., 2017).

De acordo com Cans et al. (2007) e Herther et al. (2019), a PC pode ser classificada de

acordo com o tipo de tonus em:
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e Espastica: ocorre devido ao dano no sistema piramidal por lesdo periventricular,
Acidente Vascular Cerebral (AVC) neonatal, disturbios circulatdrios pré-natais,
malformagoes do sistema nervoso central (SNC), infeccdo congénita, disgenesia cerebral
etc.;

e Discinética: ocorre devido a danos no sistema extrapiramidal por lesdo de tdlamo,
ganglios da base, hipocampo, formacao reticular e cerebelo, e Kernicterus (altas taxas
de bilirrubina que levam a ictericia neonatal);

e Atdxica: ocorre devido a lesdo cerebelar e;

e Mista: ocorre devido a lesdo dos sistemas piramidal e extrapiramidal.

e De acordo com a topografia, a PC pode ser encontrada nas seguintes apresentagdes
(Minear, 1956; Oliveira & Golin, 2017):

e Hemiplegia/ hemiparesia: quando o acometimento é predominante em um dos lados do
corpo;

e Diplegia/Diparesia: quando o acometimento ocorre predominantemente nos membros
inferiores e

e Quadriplegia/ Quadriparesia: quando o acometimento afeta membros superiores,
tronco e membros inferiores.

A classificacdao da PC com base somente nos tipos motores e topografia de distribuicao
corporal ndo descreve com precisdao o quadro neuro funcional, por se tratar de patologia
complexa e distribuida em grande espectro, em que existe variabilidade nas manifestacdes
clinicas referentes ao comprometimento motor e limitagées de funcionalidade (Pereira, 2018).
No entanto, a comunidade cientifica e os clinicos, muitas vezes, descreviam a incapacidade e
limitacdo de criangas/adolescentes com PC, utilizando terminologias pouco consistentes, como
“leve”, “moderada” ou “severa” (Morris, 2008).

Para suprir esta lacuna, tentar padronizar a classificagdo da PC e facilitar a comunicagdo

entre cientistas, clinicos e as familias, um grupo de pesquisadores vinculados a Canchild Centre
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for Childhood Disability Research, no Canadd, em 1997, prop6s a criacdo de uma escala baseada
no desempenho de fun¢do da vida cotidiana que foi denominada Gross Motor Function
Classification (GMFCS) (Rosenbaum et al., 2008). Esta escala tem por objetivo classificar a
fungdo motora grossa de criancas de zero a 12 anos de idade e, na versdao ampliada e revisada
para jovens de 12 a 18 anos (Palisano et al., 2008), baseada no movimento iniciado
voluntariamente, com énfase no sentar-se, em transferéncias e em mobilidade, por meio de
cinco niveis motores presentes em cada uma das faixas etarias (Rosenbaum et al., 2008).

Foi realizada a adaptacdo transcultural da GMFCS para o Brasil, passando a ser
conhecida como Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa (Hiratuka et al., 2010). O
instrumento classifica a patologia em cinco niveis de independéncia motora: pacientes nos
niveis | e Il apresentam leve comprometimento motor e sdo capazes de andar; aqueles do nivel
lIl apresentam comprometimento motor moderado, com necessidade de uso de dispositivos
auxiliares da marcha; ja os pacientes dos niveis IV e V tem grave comprometimento motor e
necessitam de cadeira de rodas para locomocéo (Pereira, 2018; Ribeiro et al., 2016).

Porém, esse tipo de classificacdo da PC ainda ndo estd amplamente difundido aos
cuidadores, devido os profissionais ndo o utilizarem no cotidiano. Bailes et al. (2018)
observaram que 55% dos cuidadores de criancas com PC ndo conheciam o GMFCS dos filhos.

As alteragdes motoras presentes na PC podem ser acompanhadas por disturbios
sensoriais, perceptivos, cognitivos, de comunica¢do e comportamentais, por epilepsia, por
problemas musculoesqueléticos secundarios e por déficits de visdo e audi¢cdo (Rosenbaum et al.,
2007). Outras habilidades potencialmente afetadas sdo a de interagdo social, podendo também
ocorrer alteragdes de humor, problemas psicoldgicos, psiquiatricos e de incontinéncia urinaria e
fecal (Aradjo et al., 2022; Cribb et al., 2023; Lima et al, 2016).

Devido a heterogeneidade da PC, é comum que haja criangas espdsticas, com
caracteristicas distOnicas, algumas com envolvimento unilateral, com algum grau de
envolvimento motor no lado oposto e outras com envolvimento bilateral e assimetria nos lados

(Pereira, 2018). Em estudo conduzido por Peixoto et al. (2020), a PC tipo espastica
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bilateralmente foi a mais frequente; epilepsia e deficiéncia intelectual foram as comorbidades
mais citadas.

No estudo conduzido por Araujo et al. (2022), que avaliou 70 criangas com PC,
objetivando documentar a frequéncia das comorbidades em criangas com PC nos diferentes
niveis do GMFCS, foi encontrada a presenc¢a de maior nimero de comorbidades naquelas
criangas que apresentavam maior comprometimento da funcdo motora grossa. De acordo com a
gravidade do comprometimento neuromuscular associado a PC, a fungdo motora grossa varia da
habilidade para andar na comunidade e desempenhar habilidades, como correr e pular até a
completa dependéncia do cuidador para o cuidado pessoal e mobilidade (Palisano et al., 2003).

O diagnéstico da PC é clinico, envolve a combinacdo da andlise dos fatores de risco,
considerando a histdria de saude da mae e do paciente, avaliacdo fisica, neuroldgica e da
gualidade do movimento, associando exames de imagem do encéfalo, sendo a Ressonancia
Nuclear Magnética o padrdo-ouro e exclusdo de diagndsticos alternativos (Binha et al., 2018;
Novak, 2014). Segundo Patel et al. (2020), na maioria dos cenarios clinicos, a PC é diagnosticada
de forma mais confidvel aos dois anos de idade.

E vélido ressaltar a importancia do diagndstico e tratamento precoce, essenciais para
resposta terapéutica da crianga com PC (Hekne et al., 2021). O diagnéstico correto da PC ndo
apenas fornece “resposta” a familia, como agiliza as intervencdes, interferindo positivamente no
progndstico da crianga com a patologia (Santos et al., 2019). Para uma familia, receber o
diagndstico de PC de um dos componentes constitui um momento desafiador e complexo, por
se tratar de algo nem sempre imaginado (Milbrath et al., 2017). Muitas vezes, a noticia chega de
forma abrupta, sem o devido preparo por parte da equipe de saude, com informacdes em
linguagem cientifica que foge a compreensdo dos pais, demonstrando pouca empatia e
insensibilidade em relagdao ao sofrimento que causa o diagndstico (Milbrath et al., 2022; Silva &
Alves, 2021; Silva & Ramos, 2014).

As reacOes apresentadas pelos pais/cuidadores diante do diagndstico de PC sdo de

sofrimento e desespero, o que nao permite, de imediato, a aceitacdo da deficiéncia da crianca
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(Santos et al., 2019). Como no estudo conduzido por Farias et al. (2022), com oito maes de
criangas com PC, que relataram sentimento de negac¢do ao impacto do diagndstico, preconceito,
exclusdo social, dificuldades na tarefa de cuidar e sobrecarga, devido a dedicacdo exclusiva.

Percebe-se que os pais/cuidadores ao receberem o diagndstico da crianca passam por
diferentes momentos (Agustinelli & Vizzotto, 2012). As figuras parentais, apés o choque inicial
da noticia, precisam lidar com o sentimento de perda do filho idealizado; em seguida, podem
sentir raiva e culpa; e, por fim, vivenciar a aceitacdo e assimilagdo da situacdo real, quando sdo
capazes de enfrentar os problemas de forma realista e buscar alternativas para oportunizar
melhor desempenho funcional a crianga com PC (Reis et al., 2021).

Quando o diagndstico é fornecido aos pais/cuidadores por equipe multidisciplinar e com
tempo suficiente para solucdo das duvidas, podera desencadear a superacdo das fases de
choque, luto e negacdo, chegando a aceitagdo e adaptacdo, promovendo a reestruturacdo dessa
familia (Mohanty et al., 2021; Silva et al., 2010). Cabe aos profissionais da saude ampararem de
modo mais apropriado, por meio do didlogo acessivel, os familiares e, assim, possam oferecer
condicBes e recursos que permitam o esclarecimento de duvidas e anseios, possibilitando o
cuidado mais humanizado a crianga/adolescente com PC e respectiva familia (Santos et al.,
2019).

Portanto, com o diagndstico em maos, as figuras parentais assumem novo papel na
constitui¢do familiar: a de cuidador de uma crianca/adolescente com PC (Germano et al., 2021).
Tendo a responsabilidade continua de fornecer cuidados integrais a uma crianga vulneravel,

muitas vezes confrontada com necessidades médicas complexas (Mohanty et al., 2021).

Ser cuidador familiar de crianga/adolescente com PC

Segundo Boff (2020), o “cuidado pertence a esséncia do humano e de tudo o que existe
e vive”. Para este mesmo autor, o cuidado pode significar, primeiramente, uma relagao
amorosa, suave, amigavel e protetora e, em segundo lugar, pode ser devotamento por meio da

empatia e da vontade de curar.
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Cuidar é o ‘cuidado em ato’ e deriva do latim cogitare que significa ‘imaginar’, ‘pensar’,
‘meditar’, ‘julgar’, ‘supor’, ‘tratar’, ‘aplicar a atenc¢ao’, ‘refletir’, ‘prevenir’ e ‘ter-se’ (Zoboli,
2003). A prética do cuidar vem desde a Grécia Antiga, em que ocorria na intimidade das familias
e a realizacdo demandava um saber pratico adquirido no fazer cotidiano, sendo exercido
prioritariamente pelas mulheres (Pinheiro, 2008).

De acordo com a Classificagdo Brasileira de Ocupacdes (CBO), as funcdes do cuidador
envolvem: o auxilio na locomocgao, a realizagdo de mudancgas posturais, estimulacdo de
atividades de lazer e ocupacionais, ajuda nos cuidados de higiene e alimentag¢do (Ministério do
Trabalho e Emprego [MTE], 2011). Esta fun¢do pode ser remunerada (cuidador formal) ou ndo
remunerada (cuidador informal). Este ultimo ndo tem vinculo empregaticio, geralmente, é um
ente familiar, ndo possui formacao técnica para o exercicio da fun¢ao e, na maioria das vezes,
reside no mesmo local da pessoa que é cuidada (MTE, 2011).

A crianca/ adolescente com PC precisara de mais ou menos apoio, de acordo com o nivel
do GMFCS. Pessoas com PC classificadas com GMFCS nos niveis IV e V, ou seja, com maior
gravidade do comprometimento neurolégico, motor, sensorial e cognitivo, apresentardao maior
demanda de cuidado, podendo impactar na sobrecarga do cuidador (Gomes et al., 2021). Ao
partir da nocdo de sobrecarga como efeito das demandas geradas pela deficiéncia que pode
ocasionar prejuizos na saude fisica e mental, o estudo conduzido por Nunes et al. (2021), cujo
objetivo foi analisar o nivel de sobrecarga do cuidador de criangas com PC, revelou que os
cuidadores de criangas com niveis mais altos na GMFCS estdo mais sobrecarregados.

O cuidador informal da crianca/adolescente com PC lida tanto com as desordens
motoras do paciente, como também com os déficits cognitivos e sensoriais que podem limitar as
acGes de autocuidado (alimentacdo, vestuario, higiene etc.), resultando em necessidade de
cuidados em longo prazo, muito além das necessidades habituais das apresentadas por criangas
tipicas (Raina et al., 2004; Souza et al., 2018). Além disso, a vivéncia quanto ao exercicio dos
papéis familiares, o aspecto financeiro e os sentimentos de desamparo, de perda de controle e

de exclusdo, podem comprometer a qualidade de vida desses cuidadores (Souza et al., 2018).
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O cuidador informal da crianca/adolescente com PC &, na maioria das vezes, a figura
materna/feminina, pois social e historicamente, a mulher é vista como aquela que cuida, acolhe
e alimenta (Lima & Souza, 2021; Milbrath et al., 2017; Silva et al., 2019). Vérios sdo os motivos
(naturalizacdo de que o ato de cuidar é feminino, fragilidade ou inexisténcia das redes de apoio,
sejam familiares, sociais ou do Estado, crengas maternas etc.) que conduzem a mae para o papel
de cuidadora exclusiva, tendo que arcar sozinha com os cuidados com o filho com PC (Farias et
al., 2018; Silva et al., 2019).

Diante da tarefa de cuidar de uma crianca/adolescente com PC que requer maior
atencdo, acréscimo de gastos financeiros e, geralmente, com carater ininterrupto, a
mae/cuidadora vivencia situa¢des desgastantes e de sobrecarga fisica e emocional (Lee et al.,
2019; Silva et al., 2019). De acordo com Lee et al. (2019) e Terathongkum et al. (2020), a
gualidade de vida de maes de criangas com PC pode ser determinada por varidveis
multidimensionais, incluindo caracteristicas da crianga (como idade, gravidade etc.),
caracteristicas maternas (como escolaridade, renda familiar mensal, conhecimento sobre PC,
crencas de reabilitacdo, adoecimento prévio etc.) e fatores ambientais (rede de apoio familiar e
social).

Dentre as caracteristicas da crianca/adolescente com PC, o nivel de severidade
neuromotora (tetraplegia) conduz as maes a uma menor qualidade de vida (Farajzadeh et al.,
2020). De acordo com o que foi encontrado na revisdo sistematica conduzida por Barreto et al.,
(2020), em que pais de criangas com PC mais grave apresentaram mais transtornos mentais do
gue outros pais, talvez devido os filhos terem menor probabilidade de desenvolverem marcha
independente, de comunicacdo oral ou capacidade de alimentarem-se sozinhos.

As caracteristicas maternas podem ser promovedoras ou rebaixadoras da qualidade de
vida, como a baixa escolaridade que as impede de compreender completamente a patologia dos
filhos; a ndo inser¢do no mercado de trabalho formal faz com que fiquem dependentes dos

programas de incentivo de renda do Governo e estes constituam fontes de estresse (Barreto et
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al., 2020). Por isso, a necessidade de estratégias de cuidado que favorecam a qualidade de vida
dessas maes (Freitag et al., 2018).

Fatores ambientais, como a presenca de rede de apoio familiar e social, influenciam a
gualidade de vida do cuidador, na medida em que contribuem com os cuidadores de
criangas/adolescentes com PC, ao oferecer condig¢bes para cuidar adequadamente dos filhos. De
fato, a rede pode oferecer beneficios fisicos, emocionais, financeiros e comportamentais aos
cuidadores (Santos et al., 2019). A rede de apoio social pode ser formada por amigos, vizinhos,
profissionais de salide e amenizar a sobrecarga dos cuidadores, impactar diretamente no ato de
cuidar e, consequentemente, na vida da crianca/adolescente com PC (Gomes et al., 2019).

Diante das mudangas ocorridas no cotidiano da familia apds o diagndstico, o cuidador
principal, geralmente a mae, passa a enfrentar rotina cansativa de tratamento e cuidado da
crianca/adolescente com PC, deixando em segundo plano ou até mesmo anulando as préprias
necessidades (Afonso et al., 2016; Farias et al., 2018; Smeha et al., 2017), como no estudo
conduzido por Castro et al. (2022), que objetivou identificar a sobrecarga fisica, emocional e
social dos cuidadores informais de criangas com PC e encontrou sobrecarga moderada na
maioria das cuidadoras participantes da pesquisa.

CondicGes socioeconOmicas desfavoraveis, dificuldades no acesso aos servicos de saude,
protecdo social, acessibilidade, inclusdo escolar e transporte publico de baixa qualidade também
podem influenciar negativamente a qualidade de vida dos cuidadores informais de
criancas/adolescentes com PC (Almeida et al., 2015; Castro et al., 2022). A renda de muitas
familias que possuem criangas/adolescentes com PC no Brasil fica em torno de um salario-
minimo, por ser oriunda do Beneficio de Presta¢cdo Continuada (BPC), valor que ndo consegue
suprir as necessidades basicas nem a aquisicdo de adaptacdes domiciliares e/ou recursos
facilitadores, como cadeira de rodas, cadeira de banho, drteses etc., tornando mais dificil o dia a
dia dos cuidadores (Castro et al., 2022; Gomes et al., 2019; Lima et al., 2021).

No estudo de Cardenas et al. (2020), cujo objetivo foi identificar as estruturas narrativas

dos cuidadores de pessoas com deficiéncia associadas a sobrecarga, avaliou-se a sobrecarga de
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26 cuidadores informais de criancgas e 25 cuidadores informais de adultos com algum tipo de
deficiéncia. A analise dos relatos revelou o medo dos participantes da avalia¢cdo social negativa
do papel de cuidador, quando este refere cansaco, dores e estresse. Apesar desse receio, alguns
estudos tém descrito sinais/sintomas de sobrecarga e estresse associado a auséncia de apoio
disponibilizado nas relagdes sociais e familiares (Ademosu et al., 2021; Davis et al., 2021).

A maneira como o cuidador percebe os problemas fisicos, emocionais, sociais, familiares
e financeiros é influenciada pela demanda necesséria de suporte a crian¢a/ adolescente com PC
(Gomes et al., 2021). Este conjunto de demandas pode gerar sobrecarga fisica e emocional no

cuidador, conduzindo a uma diminuicdo da propria qualidade de vida (Souza et al., 2018).

Impacto na saude fisica do cuidador

As demandas de cuidado geradas pela deficiéncia de uma crianga/adolescente ao
cuidador podem causar algias, fadiga muscular e altera¢des posturais, comprometendo uma
série de outros componentes do corpo, suscitando o aparecimento de doencas cronicas,
principalmente na coluna vertebral e nas articulacGes (Rojas et al., 2017). Ao comparar os niveis
de dor, sobrecarga de cuidados, nivel de depressao, qualidade do sono, fadiga e qualidade de
vida em um grupo de 101 maes de criangas com PC com os dados obtidos com 67 mades de
criangas saudaveis, Albayrak et al. (2019) observaram niveis mais graves de dor no primeiro
grupo.

Os cuidados dispensados as criancas/adolescentes com PC, como alimentacio, troca de
fraldas e roupas, banho, higiene oral, levar para consultas e terapias, realizar estimulagdo do
desenvolvimento em casa, assisténcia nas transferéncias dentre outros, pode ocasionar
desgaste fisico, sendo diretamente proporcional ao grau de dependéncia da crianca/adolescente
(Nohara et al., 2017; Smeha et al., 2017). Estas atividades exigem muito tempo e dedicagdo, de
modo que as condi¢des necessarias para a pratica de exercicio fisico, que poderia melhorar a

gualidade de vida dos cuidadores, sdo minimas (Rojas et al., 2017).
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No estudo conduzido por Albayrak et al. (2019), com 101 cuidadoras de criangas com

PC, a regido lombar (34,6 %) foi a localizacdo da coluna vertebral mais referida como tendo algia,
seguida da regido cervical (23,8 %), ombro (14,8 %) e joelho (7,9 %). Esse indice pode ser
explicado pela biomecanica corporal durante o manuseio de cargas excessivas, como é o caso
dos cuidadores, que além de carregarem o préprio peso, tém que vencer a carga imposta pelo
peso da crianga durante as AVD, posturas frequentes de flexdao e rota¢do da coluna vertebral, e
o desconhecimento sobre as melhores posturas para carregar e realizar as transferéncias da/o

crianga/adolescente (Aradjo et al., 2023; Nohara et al., 2017).

Impacto na saude mental do cuidador

Em relacdo ao aspecto emocional, vdrios estudos abordam que as consequéncias da PC
em um dos membros da familia sdo associadas a sentimentos de tristeza, fragilidade e
dependéncia, promovendo nervosismo e alta carga de estresse aos cuidadores, podendo gerar
grande sofrimento psiquico (Afonso et al., 2020; Souza et al., 2018). Na pesquisa de Sonune et
al. (2021), realizada na india, foi feita associacdo entre depressdo materna e nivel do GMFCS,
encontrando-se que 68,42% das maes de criangas com GMFCS | ndo apresentavam depressao,
enguanto 65,96% das maes de criancas com GMFCS V apresentavam depressao grave.

As evidéncias apontam para prejuizo na saude mental dos cuidadores de
criancas/adolescentes com PC. A revisdo sistematica conduzida por Liu et al. (2023), que teve
por objetivo identificar os fatores do cuidador e da crianga associados a sobrecarga do cuidador
em cuidadores primarios de criancas com paralisia cerebral, realizada com 16 estudos, revelou
gue a maior sobrecarga do cuidador estd associada a mais sentimentos depressivos e pior
qualidade de vida e a incapacidade fisica mais grave das criancas. Esse dado é coerente com os
achados de Gomes et al. (2021) e Figueiredo et al. (2020), ao relatarem menores médias, ao
avaliarem a qualidade de vida dos cuidadores de criangas/adolescentes com PC, sendo a

depressao leve apresentada por 30% dos participantes e ansiedade moderada por 36,67%.
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As evidéncias empiricas apoiam a necessidade das equipes de saude atentarem para os
cuidadores ndo somente como meros executores do cuidado, mas como pessoas que estdo
sobrecarregadas, emocionalmente exaustas, precisando de orientacdes seguras, empatia e
acolhimento (Dantas et al., 2017). E preciso considerar o impacto da satide mental dos
cuidadores sobre o desenvolvimento da crianga/adolescente com PC. De fato, as demandas
emocionais dos cuidadores podem trazer repercussdes negativas para o ato de cuidar, de modo
gue, visando o desenvolvimento da pessoa com PC, é preciso cuidar da saude mental daqueles
gue cuidam (Freitag et al., 2020).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (2018), compreende-se a saide mental
ndo somente como a auséncia de transtornos mentais ou deficiéncias, mas também a forma
como a pessoa reage perante as exigéncias, os desafios e as mudancas da vida e como relaciona
ideias e emocdes, podendo ser determinada por fatores socioeconémicos, bioldgicos e
ambientais. Portanto, a saide mental debilitada pode comprometer o dia a dia do cuidador,
influenciando negativamente na realizagdo das AVD e nas relagdes sociais e familiares (Kouther

et al., 2022).

As relagées sociais e a saude mental dos cuidadores

Os prejuizos na saude fisica e mental dos cuidadores tém sido associados a auséncia de
apoio social e familiar, de treinamento e informag¢des dadas pelos profissionais de saude
(Bezerra et al., 2020). As relagdes sociais e familiares dos cuidadores de criancas/adolescentes
com PC sao modificadas diante das novas necessidades que surgem: escassez de tempo e
recursos financeiros, compreensdo e entendimento sobre a PC etc. (Ademosu et al., 2021;
Santos et al., 2019).

Compreende-se como apoio social a dimensao pessoal encontrada nos recursos fisicos,
emocionais e comportamentais fornecidos por membros da rede de apoio social (Santos et al.,

2019). A rede de apoio social engloba as estruturas ou instituices em que existem trocas
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interpessoais importantes para os membros da familia, como suporte domiciliar, escolar,
institucional (Santos et al., 2019).

No estudo conduzido por Terathongkum et al. (2020), que objetivou investigar os
fatores relacionados ao bem-estar de cuidadores familiares de criangas com PC em Bangkok,
encontrou-se que o cuidado e o apoio social correlacionaram-se positivamente com o bem-estar
dos cuidadores familiares. Percebe-se, portanto, que para as familias de criangas/adolescentes
com PC, a rede de suporte social é fundamental, na medida em que fornece amparo para
enfrentar a nova condigdo de vida que se apresenta, contribuindo para o processo de adaptagao
e superacado de dificuldades, sendo fonte de apoio emocional, financeiro, religioso, aquisicao de
conhecimentos etc. (Gomes et al., 2019).

Para alguns cuidadores, as relagdes familiares funcionam como suporte para amenizar a
sobrecarga fisica e emocional diante das demandas da/o crianca/adolescente com PC (Santos et
al., 2019; Smeha et al., 2017). Porém, outros cuidadores ndo podem contar com esse apoio, seja
do conjuge (Smeha et al., 2017), seja dos demais familiares (Freitag et al., 2018), e a falta pode
gerar sentimentos de desesperanca, frustracao, cansaco e debilidade em relagdo aos esforcos
(Silva et al., 2020).

Diante do exposto, as equipes de saude devem avaliar constantemente a sobrecarga dos
cuidadores, a fim de orientarem e auxiliarem na constru¢do/aceitacdo de redes de apoio social e
familiar, pois a sobrecarga do cuidado impacta na qualidade de vida dos cuidadores e,
consequentemente, daqueles que recebem os cuidados (Freitag et al., 2018). Uma das formas
de minimizar a sobrecarga dos cuidadores, principalmente das maes-cuidadoras, é por meio do
oferecimento de TE em saude (Monte et al., 2020), que abordem ndo somente o ato de cuidar
do outro, como também o cuidado de si, que pode incluir atividade fisica, cuidado com a beleza,
manutenc¢ado dos vinculos de amizade, manutencdo e fortalecimento da relagdo conjugal e com

os demais filhos etc. (Freitag et al., 2018).
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Tecnologias Educacionais (TE)
A palavra tecnologia tem origem da juncdo de termos gregos: “techné” que significa

IM

saber fazer e “logus”, significa razao, constituindo o significado literal “a razao do saber fazer”.
Atualmente, a concepg¢do mais aceita para tecnologia é a instrumentalista, que a compreende
como ferramenta elaborada para iniUmeras tarefas (Silva et al., 2017). Porém, ndo deve ser
entendida somente como produto ou equipamento, associada somente a maquinas, pois
também compreende saberes utilizados para organizar as relagées humanas (Nietsche et al.,
2012).

As TE constituem instrumentos para realizar acdes na producdo da saude (Maniva et al.,
2018). Neste sentido, as TE adquirem papel importante na educacao em saude, por serem
facilitadoras para compreensao e assimilacdo de conteldos que possibilitam a intervencdo em
situagGes praticas (Monteiro et al., 2018).

De acordo com o Ministério da Saude (2012), educa¢do em saude compreende o
processo educativo de construcao de conhecimentos em saude, em que a populacdo se apropria
da tematica, contribuindo para aumentar a autonomia, possibilitando o debate com
profissionais e gestores para alcangar atengdo em saude proporcional as necessidades. As a¢des
de educacdo em saude precisam envolver os profissionais de salde, os gestores e a populacao,
para o desenvolvimento de um pensar critico e reflexivo, propondo a¢ées transformadoras, em
gue sejam capazes de propor e opinar nas decisdes de salde para cuidar de si, da familia e
coletividade (Martins et al., 2023).

As TE podem ser entendidas como instrumentos facilitadores da aprendizagem,
englobando as etapas de planejamento, execugdo, controle e acompanhamento, tanto para os
processos educacionais formais quanto para os informais (Santos et al., 2022). Oportunizam um
processo de educagdo mais participativo, rompendo com o método tradicional de ensino-
aprendizagem e possibilitando o uso de metodologias ativas, em que o sujeito se torna

protagonista na constru¢do do conhecimento, podendo contribuir no processo de comunicagao
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e interacdo entre o profissional da saude e a comunidade (Moura & Martins Neto, 2020; Santos
Junior & Monteiro, 2020).

Os pesquisadores em saude (Moreira et al., 2018; Nietsche et al., 2005; Nietsche et al.,
2014) classificam as tecnologias em: gerenciais (constituem um conjunto de a¢ées tedrico-
praticas para administrar as agdes e servigos de saude, intervindo nas praticas profissionais para
melhorar a sua qualidade por meio de manuais, rotinas institucionais, acolhimento e vinculo);
assistenciais (conjunto de saberes técnico-cientificos sistematizados, processuais e
instrumentais, que possibilitam a promogdo da qualidade da assisténcia a saude ao cliente por
meio de teorias e escalas) e educacionais(conjunto sistematico de conhecimento cientifico que
permite planejar, executar, controlar e acompanhar o processo educacional formal ou informal,
favorecendo a construcdo e reconstrucao do conhecimento por meio de cartilhas, folhetos,
videos).

As TE na area da saude podem ser de trés tipos, de acordo com Merhy et al. (2016):
duras (relacionadas aos equipamentos tecnolégicos, normas e estruturas organizacionais), leve-
duras (relacionadas aos saberes estruturados presentes no processo de trabalho) e leves
(correlacionadas aos processos relacionais entre trabalhadores de salde e usuarios do servigo).
Constituem exemplos de TE: midias educacionais, como videos, simulacdes, blogs; protdtipos
educacionais; propostas de ensino; material textual, como guias, manuais, artigos de revistas
técnicas ou de divulgagdo; materiais interativos, como jogos e kits; atividades de extensdo e
desenvolvimentos de aplicativos (Ruiz et al., 2020).

Na revisdo integrativa conduzida por Nascimento et al. (2023), cujo objetivo foi
identificar e descrever as TE direcionadas a cuidadores familiares de criancas e adolescentes
com deficiéncia motora, foi encontrada a seguinte representatividade de exemplos de TE:
cartilha/manual/guia ilustrado (32%), grupos focais (28%), palestra (20%), oficina (16%) e
ferramenta digital (4%).0 cuidador informal apresenta a necessidade de replicar em domicilio as
orientagOes recebidas pelos profissionais de salide que sdo responsaveis pelos tratamentos

médico e de reabilitacdo da crianga/adolescente com PC, por isso as TE podem ser
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favorecedoras desse processo, viabilizando e aperfeicoando o ato de cuidar, com maior eficacia
e seguranca e promovendo melhoria na qualidade de vida e no autocuidado do cuidador (Santos
et al., 2017).

Assim, encontram-se TE direcionadas aos cuidadores informais com variados objetivos:
demonstrar a eficacia da terapia de resolugdo de problemas em grupos focais para diminuir a
carga nos cuidadores de criangas com PC (Lazcano et al., 2014); avaliar os efeitos de
intervencdes educativas em salde no conhecimento de maes de criangcas com PC sobre as
orientagdes recebidas da equipe multiprofissional em relagdo ao tratamento dos filhos (Andrade
et al., 2017); avaliar o efeito de grupos focais e material impresso, com relagdo ao processo de
alimentacao da crianga com PC (Mlinda et al., 2018); e desenvolver um aplicativo de orientagao
familiar para o manejo de pacientes referente a posicionamento, transferéncias posturais e
prevencdo de contraturas em criangas com PC (Dias et al., 2019).

Dentre varios os estudos encontrados que utilizaram TE impressas, no formato cartilha,
com o publico-alvo dos cuidadores informais de criancas e adolescentes com PC, podem-se citar:
o guia ilustrado de orientagGes a cuidadores de criangas com deficiéncias neuromotoras que foi
considerado util, por facilitar o cotidiano das familias, para reforgar orientagGes recebidas pelos
profissionais de saude e transmitir novas informacdes sobre cuidados com essas criangas em
casa (Souza & Knobel, 2019); a cartilha educativa que teve por objetivo contribuir com
informacgdes pertinentes ao tema (PC) e facilitar a formag¢do e manutengao de rede de apoio aos
cuidadores (Soares et al., 2018); a cartilha de orientacdo aos cuidadores cujas orientagoes e
modifica¢des sugeridas no ambiente foram eficazes em melhorar o desempenho funcional de
criangas com limitagGes neuromotoras (Limongi et al., 2013); a cartilha “Conhecer para cuidar”,
foi direcionada aos cuidadores de criangas e adolescentes dependentes de cuidados especiais no
domicilio (Oliveira et al., 2020).

A busca na literatura por TE confidveis, especialmente cartilhas, que tenham sido
submetidas ao processo de construgao com a participacao ativa e efetiva dos cuidadores

informais de criangcas/adolescentes com PC e ao processo de validagdo com juizes, tem revelado
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a escassez de estudos. De fato, a validade de uma TE esta relacionada com a forma como o
documento foi construido e o processo de validagdo a que foi submetido (Lima et al., 2018).

Na construcdo da TE, os tépicos a serem abordados poderdo vir de pesquisas
bibliograficas, da experiéncia do pesquisador e das demandas do publico-alvo (habilidades,
dificuldades e duvidas). Entende-se que a participag¢do do publico-alvo pode garantir coeréncia
entre as necessidades da populacdo investigada e o produto (Rodrigues et al., 2020; Souza &
Knobel, 2019). Na validagao, a TE construida serd avaliada por juizes especialistas, juizes técnicos
e pelo publico-alvo, buscando-se a concordancia entre estes (Bittencourt et al., 2020; Soares et
al., 2018).

A etapa de construgdo pode ser exemplificada pelo estudo de Soares et al. (2018), que
construiu cartilha psicoeducativa, com objetivo de contribuir com informacdes pertinentes a
tematica da PC e facilitar a formacdo e manutencdo de rede de apoio. Inicialmente, realizou-se
estudo transversal do tipo qualitativo com a utilizacdo da metodologia da pesquisa-agao,
compreendendo trés etapas: levantamento de dados, construcdo de cartilha psicoeducativa e
validacdo do material, o que possibilitou considerar a versao final da cartilha apta para o uso.

O processo de validagdo pode ser ilustrado pelo estudo de Tavares et al. (2018), cujo
objetivo foi construir e validar um material educacional impresso e digital do tipo diario para
cuidadores informais de criangas com hidrocefalia. Utilizou-se do indice de Validade de
Conteudo (IVC) com concordancia 20,78, sendo o conteudo validado por cinco enfermeiras e
trés neurocirurgides, e a aparéncia foi validada com a participagdo de nove cuidadores informais
de criangas com hidrocefalia; obteve-se como resultados: IVC geral 0,90 e validade de aparéncia
0,98, sendo a cartilha considerada adequada e de facil utilizagdo para educagao em saude.

As TE impressas, como cartilhas, félderes, manuais, apostilas, cartazes, precisam passar
pela etapa de validacdao para obterem validade cientifica e estarem aptas ao uso para educacgdo
em saude das comunidades (Nascimento & Teixeira, 2018; Ribeiro & Spadella, 2018). Porém,
para Teixeira (2010), quase nunca as tecnologias impressas sdo submetidas a validacao.

Podem-se destacar dois tipos de valida¢do para as TE na area da saude:
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1) Validacdo de conteldo e aparéncia: efetivada por juizes especialistas da saude ou
experts; juizes técnicos (design/comunicagdo/educagdo) e pelo publico-alvo. Realizada por meio
de questiondrio semiestruturado com escala para avaliacdao dos itens, do tipo Likert, que
abrangem conteudo, escrita, ilustracdes, apresentacdo, motivagdo etc., sendo considerada
positiva quando o IVC é igual ou superior a 0,80 (Santos et al., 2023).

2) Conferéncia de consenso: técnica mista que visa alcangar uma decisdo em comum
acordo entre duas ou mais partes, conciliando discussdo aberta e anonimato dos especialistas,
em uma logistica vidvel. Pode ser realizada tanto com juizes especialistas quanto com o publico-
alvo (Ribeiro & Spadella, 2018).

Ribeiro e Spadella (2018) optaram pela validacdo de conteudo e aparéncia realizada por
juizes especialistas da saude, juizes técnicos e pelo publico-alvo, pois haveria certa dificuldade
em realizar as reuniGes entre os juizes, caso se optasse pela conferéncia de consenso. Assim,
cada juiz pode avaliar a TE de forma individual e independente.

Para este trabalho, optou-se por produzir uma TE impressa, no formato cartilha, por ser
uma forma de abordagem bem aceita pelos cuidadores (Avila et al., 2021). Porém, ndo
inviabiliza que, em estudos posteriores, a TE seja modificada para outros formatos e testada a
aplicabilidade e aceitacdo com os cuidadores informais de criancas/adolescentes com PC.

Diante do exposto, ao considerar as necessidades dos cuidadores informais de
criancas/adolescentes com PC relacionadas ao conhecimento sobre a patologia e suas
complicacdes, além de orientaces/sugestdes de atividades que os auxiliem na reducdo da
sobrecarga, estresse e ajuste no convivio familiar e social e a lacuna existente na literatura
cientifica com relagdo as TE direcionadas a este publico, o presente trabalho se organizou em
dois estudos, que sdo apresentados no formato de artigo, sendo um de revisao integrativa da
literatura e um estudo metodoldgico.

O Estudo 1, que teve por objetivo identificar e descrever as TE direcionadas a cuidadores
familiares de criancgas e adolescentes com deficiéncia motora apresentadas pela literatura

especializada, buscou responder a pergunta de pesquisa:
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a) Quais TE estdo sendo utilizadas para o publico dos cuidadores informais de criangas e
adolescentes com alguma deficiéncia motora?
Ressalta-se que o Estudo 1 esta publicado na Revista UFPE online, sob o Doi:

https://doi.org/10.5205/1981- 8963.2023.254155

O Estudo 2, cujo objetivo foi construir e validar uma Tecnologia Educacional do tipo
cartilha impressa para cuidadores informais de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral,
buscou responder as perguntas de pesquisa:

a) Quais informagdes devem estar presentes em uma TE para orientar os cuidadores
informais de criancas e adolescentes com PC, visando obtencdo de melhor qualidade de vida aos
cuidadores?

b) A cartilha construida estad adequada, em termos de contelido e aparéncia?

Espera-se que o conhecimento produzido pelos dois estudos possa subsidiar acdes de
educac¢do em saude para os cuidadores informais de criangas/adolescentes com PC, buscando-
se, principalmente, a melhoria da qualidade de vida e diminui¢do da sobrecarga fisica e mental
destes. Portanto, em estudos futuros, pode-se analisar a eficacia da cartilha produzida, no

cotidiano dos cuidadores.
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Estudo 1: Tecnologias educacionais para cuidadores familiares de criancas e adolescentes com

deficiéncia motora: revisao integrativa

Resumo

O objetivo deste estudo foi identificar e descrever as tecnologias educacionais direcionadas a
cuidadores familiares de criancas e adolescentes com deficiéncia motora apresentadas pela
literatura especializada. Realizou-se estudo bibliografico, do tipo revisao integrativa da
literatura, realizada nas bases de dados BVS, LILACS, MEDLINE, PubMed e SciELO, entre 2011 e
2021, em portugués, inglés e espanhol, utilizando-se dos descritores caregivers, educational
technology, disability, physical disability, handicap e health education. Os artigos foram
analisados pela leitura reflexiva e criteriosa acerca das principais informacdes e elementos que
compdem a temdtica nos estudos. Incluiram-se 25 estudos, sendo seis do ano de 2020; 15
produzidos no Brasil; 13 encontrados na SciELO. As cartilhas foram a tecnologia educacional
mais encontrada (oito estudos), seguida da formacdo de grupos de cuidadores (sete estudos);
sendo o enfermeiro o profissional aplicador/criador mais frequente (oito estudos), o processo
de construcao esteve presente em nove estudos e o de validagdao em quatro estudos. As
tecnologias educacionais identificadas promoveram o desenvolvimento de conhecimentos,
habilidades e atitudes mais satisfatdrias nos cuidadores familiares de criangas e adolescentes
com deficiéncia motora.

Palavras-chave: tecnologia educacional, cuidadores familiares, deficiéncia motora, criangas e

adolescentes, educacdo em saude.

Abstract
The aim of this study was to identify and describe the educational technologies presented in the
specialized literature for family caregivers of children and adolescents with motor disabilities. An

integrative literature review was carried out in the VHL, LILACS, MEDLINE, PubMed and SciELO
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databases, between 2011 and 2021, in Portuguese, English and Spanish, using the descriptors
caregivers, educational technology, disability, physical disability, handicap and health education.
The articles were analyzed through reflective and careful reading of the main information and
elements that make up the theme of the studies. Twenty-five studies were included, six from
2020; 15 produced in Brazil; 13 found on SciELO. Booklets were the most common educational
technology found (eight studies), followed by the formation of caregiver groups (seven studies);
nurses were the most frequent professional applicators/creators (eight studies), the
construction process was present in nine studies and the validation process in four studies. The
educational technologies identified promoted the development of more satisfactory knowledge,
skills and attitudes in family caregivers of children and adolescents with motor disabilities.
Keywords: educational technology, family caregivers, motor disability, children and

adolescentes, health education.

Introducgao

O nascimento de um bebé com deficiéncia promove mudancas inesperadas na dindmica
familiar, que passam pelo impacto da noticia do diagndstico e culminam em processo de
adaptacdo as implicagdes cotidianas associadas as limitagdes que a crianga apresenta,
constituindo etapas que podem ser auxiliadas com o uso das Tecnologias Educacionais (TE)
(Monte et al., 2020; Santos et al., 2019). Estima-se que, no Brasil, o nimero de pessoas acima de
dois anos de idade com alguma deficiéncia motora esteja em torno de 7,8 milhGes (Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica [IBGE], 2021).

Segundo a Organizac¢do das NagGes Unidas (ONU), Pessoa com Deficiéncia (PCD) é
aquela que “tem impedimentos de longo prazo, podendo estes serem de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdao com diversas barreiras, podem obstruir
sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢Ges com as demais
pessoas” (Organizacdo das Nagdes Unidas [ONU], 2006). O conceito de PCD, portanto, engloba

os dominios da Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF), no que diz respeito a
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estrutura e funcdo do corpo (deficiéncia), atividade (limitacdo de atividade) e participacdo
(restricdo na participacdo) social (Organizacao Mundial da Sadde [OMS], 2008).

Devido a existéncia de afetacdo nesses dominios, a crianga/adolescente com alguma
deficiéncia motora necessitara de auxilio cotidianamente, o que significa que precisara de um
cuidador para auxiliar ou realizar as Atividades de Vida Diaria (AVD). Conforme a Classificacdo
Brasileira de OcupagGes (CBO), as atividades do cuidador envolvem o auxilio na locomogdo, a
realizagdo de mudancgas posturais, a estimulacdo de atividades de lazer e ocupacionais, ajuda
nos cuidados de higiene e alimentagao (Ministério da Saude, 2008).

A funcdo de cuidador pode ser remunerada (cuidador formal) ou ndo remunerada
(cuidador informal). Este ultimo ndo tem vinculo empregaticio, geralmente, é um ente familiar,
ndo possui formacdo técnica para o exercicio da funcdo e, na maioria das vezes, reside no
mesmo local da pessoa que é cuidada (Ministério da Saude, 2008). Para exemplificar a presenga
majoritaria dos cuidadores familiares junto as criangas/adolescentes com deficiéncia motora,
em estudo conduzido no municipio de Jodo Pessoa (PB), Brasil, encontrou-se que 68,3% dos
cuidadores de pessoas com deficiéncia eram mades e apenas 9,9% nao faziam parte da familia
(Trigueiro et al., 2011).

Nos estudos sobre os cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia, é frequente a
preocupacdo dos pesquisadores com a sobrecarga, qualidade de vida e saide mental, por se
tratar de ocupacdo de carater praticamente ininterrupto e de alta carga emocional, visto que ha
criangas e adolescentes que apresentam prejuizos cronicos na saude (Padilha et al., 2017).
Quando comparado o nivel médio de ansiedade e depressdo entre pais de criancas com
deficiéncia motora e pais de criancas sem deficiéncia, observou-se que os pais de criancas com
deficiéncia apresentaram maiores escores de ansiedade que foi associado a auséncia de apoio
social, insatisfacdo parental, situagcdo econémica familiar desfavoravel e as condi¢Ges de vida
dificeis (Gugala et al., 2019).

Em termos gerais, as pesquisas concordam que é necessario pensar em politicas

publicas e desenvolver ferramentas que possibilitem o enfrentamento, pelo cuidador, das
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adversidades que fazem parte do cotidiano dele. Neste sentido, as Tecnologias Educacionais (TE)
podem facilitar o acesso a informacao, que contribuird para o melhor enfrentamento das
adversidades pelos cuidadores, sejam estas relativas ao préprio cuidador ou referentes as
pessoas sob os cuidados dela (Monte et al., 2020).

Tecnologia Educacional (TE) em saude pode ser entendida como instrumento facilitador
da aprendizagem, envolvendo as etapas de planejamento, execugdo, controle e
acompanhamento, tanto para os processos educacionais formais quanto para os informais (Afio
et al., 2014). O profissional da salude interage nesse processo de ensino-aprendizagem com o
educando (clientela), de forma que os dois constroem meios para desenvolver a consciéncia
criadora, a sensibilidade e a criatividade na busca do desenvolvimento pessoal e profissional
(Nietsche et al., 2005).

Nesse aspecto, as intervencbes em saude, baseadas no uso das TE, mostram-se como
alternativas promissoras para melhorar a qualidade de vida dos cuidadores familiares e,
consequentemente, aprimorar o ato de cuidar (Fernandes et al., 2016; Silva et al., 2019). E,
também, podem proporcionar melhora na interagdo/comunicacdo entre a equipe de
profissionais da salde e os cuidadores familiares, favorecendo a execugao das atividades no
domicilio (Spinazola et al., 2018).

Portanto, este estudo justifica-se pela necessidade de conhecer, na producao cientifica,
as principais TE utilizadas com os cuidadores familiares de criangas/adolescentes com
deficiéncia motora, para que se tornem mais visiveis e utilizadas pelos profissionais
(enfermeiros, fisioterapeutas etc.) na educacdo em saude, buscando-se a melhoria no ato de

cuidar e a qualidade de vida de cuidadores.

Objetivo
Identificar, nas publicagcdes académicas, as TE utilizadas com cuidadores familiares de

criancas/adolescentes com deficiéncia motora e descrevé-las.
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Método

Trata-se de Revisdo Integrativa da Literatura (RIL), uma vez que este método permite
identificar e descrever as pesquisas que apresentam TE direcionadas aos cuidadores familiares
de criancas e adolescentes com deficiéncia motora. As RIL constituem uma das mais amplas
abordagens de revisao, pois permite a inclusao de diversos tipos de estudos, combinando dados
da literatura tedrica e empirica. As RIL admitem incorporar revisdo de teorias e evidéncias, além
de analise de problemas metodoldgicos de um tdpico particular (Ercole et al., 2014).

Para realizagdo desta RIL, seguiram-se as seguintes etapas: (a) formulagdo da
pergunta/problema; (b) localizacdo e selecdo dos estudos; (c) avaliacdo critica dos estudos; (d)
coleta de dados nos artigos; (e) andlise e apresentacao dos dados; (f) interpretacdo dos dados;
(g) aprimoramento e atualiza¢do da revisdo (Sousa et al., 2017).

Na primeira etapa, formulou-se a pergunta central, por meio da técnica PVO, em que P
refere-se a situagdo problema, participantes ou contexto; V refere-se as varidveis do estudo; O
aplica-se ao desfecho ou resultado esperado. Essa técnica permite organizar os elementos de
uma pesquisa para melhor estruturar as perguntas (Biruel & Pinto, 2011). Desta forma, com a
técnica PVO, construiu-se a questdo: quais as tecnologias educacionais direcionadas a
cuidadores familiares de criancas e adolescentes com deficiéncia motora? Considerou-se a
seguinte estrutura: P (situacdo problema, participantes ou contexto) — cuidadores familiares; V
(variavel do estudo) — tecnologia educacional (TE); O (resultado esperado) — identificar as TE
direcionadas aos cuidadores familiares de criangas e adolescentes com deficiéncia motora.

A etapa 2 (localizacdo e selecdo dos estudos) envolveu a definicdo de alguns descritores
relacionados a tematica em questao. Nessa sele¢do, baseou-se nos componentes da técnica
PVO e, posteriormente, realizaram consulta aos Descritores em Ciéncias da Saude (DECS). Assim,
estabeleceram-se os termos: Caregivers, Educational Technology, Disability, Physical Disability,

Handicap e Health Education.



40

Com a escolha dos descritores, construiram-se estratégias de busca para serem
submetidas as bases de dados, aplicando-se o operador booleano AND para o cruzamento dos
componentes da escala PVO, buscando os termos nos titulos e resumos.

A busca do material cientifico ocorreu nas bases de dados, a partir da Biblioteca Virtual
de Saude (BVS): Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE) e Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PubMed e SciELO, entre outubro e
dezembro de 2021, sendo o acesso remoto identificado pela Universidade Federal do Para
(UFPA). A escolha das referidas bases justifica-se pelo escopo de abrangéncia e impacto nas
producdes cientificas em saude.

Para avaliacdo dos artigos levantados (terceira etapa), consideraram-se os critérios de
inclusdo: conter no titulo ou no resumo um dos termos caregivers, educational technology,
disability, physical disability, health education, handicap; estar completo e disponivel; ter sido
publicado nos ultimos 10 anos (2011 a 2021); ser redigido em inglés, portugués ou espanhol; ter
sido revisado por pares; ser de livre acesso e ter como foco os cuidadores familiares de criancas
e adolescentes com deficiéncia motora. Excluiram-se os achados que ndo obedeceram aos
critérios de inclusdo mencionados. As buscas resultaram em 25 artigos que contemplaram os
critérios de inclusdo pré-determinados.

Procedeu-se a coleta de dados nos artigos a partir das principais caracteristicas (quarta
etapa): ano; titulo; autores; periddico; natureza do estudo; objetivo; metodologia; principais
resultados; e conclusdes. Os dados foram extraidos, utilizando-se de roteiro com as informacoes
detalhadas de cada estudo. Assim, para levantamento e analise dos dados (quinta etapa),
utilizou-se do programa Excel 2010.

Apds a organizacao e analise dos dados, realizou-se o processo de interpretacao das
informacgdes e, posteriormente, procederam-se a construgdo e ao aprimoramento da revisdo
integrativa (sexta e sétima etapas).

As informacdes analisadas foram categorizadas, a fim de responder ao objetivo do

estudo e a questdo norteadora. Elaboraram-se duas categorias: 1) caracteristicas gerais dos
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estudos revisados (ano, pais de publicacdo, nome dos autores, titulo e base de busca); e 2)
caracteristicas das TE (tipos de TE, caracteristicas do aplicador da TE e dos que foram

submetidos a TE e estruturacdo da TE: grupo controle, etapas de construcdo e validagdo).

Resultados
As buscas iniciais nas bases selecionadas permitiram localizar 2.073 publicagdes. Apds a
aplicacdo dos critérios de selecdo e elegibilidade, o banco de dados foi constituido por 25 artigos

para anadlise (Figura 1).

Figura 1

Fluxograma de selecdo de artigos

Registros identificados por meio de
pesquisas nas bases de dados (n = 2073)

1|

Registros identificados apos leitura de titulo e ﬁ Estudos excluidos
resumo (n=30) (n=2043)

4

Estudos selecionados Estudos excluidos
para leitura na ﬁ (n=2)
integra (n = 28)

4

Estudos completos :> Estudos completos
avaliados para excluidos
elegibilidade (n = 25) (n=1)

[ ELEGIB]I-IDADE] [ SELECAQ ] [ IDENT]]F’ICACAO]

A secdo de resultados estd organizada em duas grandes categorias: caracteristicas gerais

dos estudos analisados e caracteristicas das TE.

Caracteristicas gerais dos estudos analisados
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Na Figura 2, observam-se as caracteristicas gerais, isto €, pais de publicacdo, autor, ano,
titulo e base de busca.

Analisaram-se 25 artigos publicados entre 2011 e 2021, distribuindo-os ano a ano da
seguinte maneira: 2011- um estudo (4%); 2012- dois estudos (8%); 2013- dois estudos (8%);
2014- um estudo (4%); 2016- um estudo (4%); 2017- dois estudos (8%); 2018- trés estudos
(12%); 2019- quatro estudos (16%); 2020- seis estudos (24%); e 2021- trés estudos (12%).

Detalha-se, em relagdo aos paises de desenvolvimento dos estudos selecionados, que 15
publicagcdes (60%) foram oriundas do Brasil; trés publicagdes (12%) dos Estados Unidos da
América; duas publicagdes (8%) do Reino Unido; Portugal, Espanha, Africa do Sul, Chile e Suécia
apresentaram um estudo (4%) cada, demonstrando a atengdo a essa tematica nas pesquisas
brasileiras.

Acrescenta-se, com relagdo a varidvel base de busca, que 13 artigos (52%) foram
encontrados na SciELO; oito artigos (32%) na PubMed; trés artigos (12%) na Biblioteca Virtual

em Saude (BVS); e um artigo (4%) na LILACS.



Figura 2

Publicagbes cientificas da revisdo integrativa, sequndo o pais de publicagdo, nome dos autores, ano, titulo e base de busca.

Itens

Locais dos
estudos

Autores/Anos

Titulos

Bases de
busca

Evidéncia/assunto mais importante

Portugal

Pavao et al.
(2011)

Efeito da orientacdo domiciliar no
desempenho funcional de criancas
com necessidades especiais

SciELO

A orientacdo domiciliar e
individualizada a cuidadores pode ser
eficaz para elevar o nivel de
funcionalidade de criangas com
necessidades especiais em areas de
autocuidado e fungdo social, de acordo
com o Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI).

EUA

Benn et al. (2012)

Mindfulness training effects for
parents and educators of children
with special needs

Pubmed

Os participantes que receberam
treinamento de Mindfulness
mostraram reducdes significativas no
estresse e na ansiedade e aumentaram
a atencdo plena, a autocompaixdo e o
crescimento pessoal na conclusdo do
programa e aos dois meses de
acompanhamento, em contraste com
os controles da lista de espera. As
mudangas na atenc¢ao plena na
conclusdo do programa mediaram os
resultados no acompanhamento,
sugerindo a sua importancia na
manutencao do equilibrio emocional e
na facilitacao do bem-estar em pais e
professores de criangas com
deficiéncia.

Brasil

Cardoso et al.
(2012)

Programa de Saude Bucal
Domiciliar para Criangas e
Adolescentes com Paralisia

SciELO

Observaram-se impactos positivos
para a atuagdo preventiva sobre a
doenga carie, revelada pela eliminagdo
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Cerebral

da necessidade de remineraliza¢do de
mancha branca e restauragdes. A
implantagdo do Programa de Cuidado
em Saude Bucal para as criangas e
adolescentes com paralisia cerebral
favoreceu a ampliacdo do acesso e a
qualificacdo do cuidado em saude
bucal, bem como a melhoria dos
indices bucais das criancas e
adolescentes.

Carvalho et al.

Impacto de uma ac¢do educativa na

Observou-se diferenga quanto ao
conhecimento e a conduta de
cuidadores apenas no grupo estudo. A

Brasil (2013) alimentacgado de criangas SciELO acdo educativa realizada apresentou
neuropatas impacto no conhecimento e conduta
dos cuidadores quanto a alimentacdo
de seus filhos com paralisia cerebral.
Utilizou-se de cartilha de orientagdo
aos cuidadores. As criangas
apresentaram escore baixo nas
habilidades funcionais e dependéncia
total do cuidador tanto na pré como
Impacto de um programa de na pds-orientagdo aos cuidadores.
orientagdes aos cuidadores nas Entretanto, houve aumento nos
Limongi et al. habilidades funcionais, nivel de escores de desempenho das
Brasil (2013) assisténcia do cuidador e BVS habilidades funcionais, nas areas de

modificacdes do ambiente em
criangas com limita¢des
neuromotoras

autocuidado, mobilidade e funcao
social e nas modificacdes de
reabilitacdo para as areas de
autocuidado e mobilidade e de
modificagdes centradas na crianga
para a area de mobilidade. As
orientagdes e modificagdes no
ambiente foram eficazes em melhorar
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o desempenho funcional de criangas
com limitacGes neuromotoras.

Espanha

Lazcano et al.
(2014)

Impacto de una intervencion
psicosocial en la carga del cuidador
de nifios con pardlisis cerebral

Pubmed

A terapia de resolucdo de problemas
mostrou-se efetiva para diminuir a
carga dos cuidadores de criangas com
paralisia cerebral, percebida pela
pontuacdo do questiondrio Zarit.

Brasil

Oliveira et al.
(2016)

O grupo operativo como
instrumento de aprendizagem do
cuidado por maes de filhos com
deficiéncia

SciELO

Os resultados do estudo trazem a tona
a importancia do grupo operativo no
cotidiano das cuidadoras, o que
evidencia o valor que esta atividade
educativa agrega a experiéncia de
cuidado dessas maes. Concluiu-se que
0 grupo operativo constituiu um
instrumento de aprendizagem de
cuidado.

Brasil

Andrade et al.
(2017)

Interventions of health education
in mothers of children with
cerebral palsy

SciELO

As intervengdes de educa¢do em
saude promoveram melhor percepcao
das mades de criangas com paralisia
cerebral acerca das orientacdes
terapéuticas recebidas da equipe de
saude, na medida em que se baseiam
no modelo centrado na familia,
oferecendo condi¢es as mades para o
enfrentamento e a reducdo da
sobrecarga fisica, emocional e
psicoldgica.

Brasil

Martins e
Sandoval (2017)

Influéncia de um programa de
orientacao fisioterapéutica no
saber de cuidadores de criancas
com paralisia cerebral

BVS

Obteve-se que um programa de
orientacao fisioterapéutica para
cuidadores pode ser eficaz, uma vez
gue fornece conhecimentos para o
cuidador sobre a patologia e, além
disso, promove melhor atuacdo pratica
na reabilitacdo domiciliar com
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beneficios para o desenvolvimento
neuropsicomotor da crianca.

Healthy Parent Carers programme:

O Programa Healthy Parent Carers
demonstrou-se fortemente positivo,

. . Borek et al. development and feasibility of a pois proporcionou mudangas nas
10. . ~
0 Reino Unido (2018) novel group-based health- Pubmed medidas de bem-estar e depressao
promotion intervention nos cuidadores de criangas com
deficiéncia.
O manual educativo foi validado por
. . . especialistas em dois ciclos de
Manual educativo de cuidados a avzlia %0 pela técnica Delphi
11. Brasil Lima et al. (2018) | crianga com gastrostomia: SciELO §a0 P N P
construcio e validacio alcancando concordancia absoluta de
¢ ¢ 97,91%. A taxa de concordancia do
publico-alvo foi de 100%.
Evaluating the impact of a Apos' © programa, houve'melhorla na
. i qualidade de vida dos cuidadores, que
Zuurmond et al. community-based parent training . .
12. EUA . . Pubmed relataram maior conhecimento e
(2018) programme for children with . . .
. confianga em cuidar do filho com
cerebral palsy in Ghana .
paralisia cerebral.
Neste estudo piloto, decetaram-se
niveis significativos de estresse nos
The effect of the Hambisela IY 1S sighificativ .
cuidadores. O programa Hambisela
programme on stress levels and ~ . . .
o Van Aswegen et . . . . . nao foi efetivo para reduzir o estresse
13. Africa do Sul quality of life of primary caregivers | SciELO . .
al. (2019) . . e melhorar a qualidade de vida dos
of children with cerebral palsy: A . . .
. cuidadores de criangas com paralisia
pilot study )
cerebral, talvez devido a pequena
amostra do estudo.
~ , . A tecnologia cuidativo-educacional foi
Producao sensivel e criativa de , . . -
. L ) construida a partir das situacdes-
. Caldas et al. tecnologia cuidativo-educacional . .
14. Brasil " . SciELO problema que emergiram das
(2019) para familias de criangas com . .
. entrevistas semiestruturadas com os
gastrostomia .
cuidadores.
15. Brasil Souza e Knobel Guia ilustrado de orientagdes a LILACS O guiailustrado contemplou as
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(2019)

cuidadores de criangas com
deficiéncias neuromotoras

principais duvidas dos cuidadores e foi
considerado util para facilitar o
cotidiano das familias, para reforcar
orientacOes recebidas pelos
profissionais de salde e transmitir
novas informacdes sobre cuidados
com as criangas com deficiéncia
neuromotora em casa.

Zuurmond et al.

A support programme for
caregivers of children with

Com este estudo, apds dois meses de
conclus3o do treinamento, os
cuidadores relataram que o bem-estar
havia melhorado, pois passaram a ter

16. Reino Unido (2019) disabilities in Ghana: Pubmed maior compreensao sobre a condicao
Understanding the impact on the da crianga, com mudanca positiva de
wellbeing of caregivers atitude em relagdo ao filho, com

sentimentos de esperanca e apoio do
grupo.
Na pré-intervenc¢do do programa, o
. cuidado era permeado por soliddo,
Empowering self-help groups for . . L
. . . . desafios, estigma e discriminacdo. Na
Bunning et al. caregivers of children with . " .
17. EUA  Lleae e tips Pubmed pos-intervencao, os cuidadores
(2020) disabilities in Kilifi, Kenya: Impacts - in
. . . apresentaram percepgdo de unido,
and their underlying mechanisms o
aceitagdo e bem-estar, com aumento
do apoio social.
A cartilha construida obteve indice de
validade de contetido de 0,99 e
Tecnologia educativa para validacdo semantica, pelos cuidadores,
. Oliveira et al. cuidadores de criangas e foi de 100%. Portanto, a tecnologia
18. Brasil BVS . S
(2020) adolescentes dependentes de educativa teve excelente aceitacdo,
cuidados especiais no domicilio podendo contribuir para o cuidado de
criangas com necessidades especiais
no domicilio.
p M p - Famili - logi
19, Brasil recce e Moraes rocesso educativo com familiares SGELO O processo educativo dialégico

(2020)

de criangas com necessidades

permitiu que os familiares
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especiais de saude na transi¢ao
hospital-casa

apresentassem as demandas de
duvidas quanto aos cuidados
tecnoldgicos e medicamentosos na
transicao hospital-casa, das criancas
com necessidades especiais de saude.

Rodrigues et al.

Construction and validation of an

O escore global do indice de validade
de conteudo da cartilha educativa
construida foi de 0,93%, no
instrumento Suitability Assessment of
Materials alcangou a pontuacgao de

20. Brasil (2020) educational booklet on care for SciELO 85,2% e percentual de legibilidade foi
children with gastrostomy de 72%. Portanto, a cartilha foi
considerada valida para ser utilizada
pelos cuidadores e podera contribuir
para manutencdo de boas praticas nos
cuidados da crianga com gastrostomia.
Neste estudo, utilizou-se da entrevista
semiestruturada com analise de
Capacitagao de cuidadores de conteudo. As simula¢des permitiram o
. . criangas com necessidades . aprimoramento de habilidades
21. Brasil Silva et al. (2020) g‘ . . . SciELO P . .
especiais de saude: contribuicdes procedimentais e de enfrentamento
da simulacdo de intercorréncias no domicilio,
constituindo-se estratégia valida para
a capacitacao de cuidadores.
As intervencdes de e-health
Lessons learned from a blended o ¢ .
constituiram forma promissora de
. telephone/e-health platform for ..
. Wingo et al. . . . ) promover comportamentos saudaveis
22. Brasil caregivers in promoting physical Pubmed ) A
(2020) . e . em criangas com deficiéncia fisica,
activity and nutrition in children -
. e e e devendo ser utilizada tanto pelos
with a mobility disability . .
cuidadores quanto pelas criangas.
Effectiveness and legitimacy of the Evidenciou-se que a entrevista
. motivational interviewing with . motivacional com os cuidadores de
23. Chile Bem et al. (2021) g SciELO

caregivers on the oral health of
special patients

criangas com deficiéncia foi eficaz para
diminuir o indice de placa visivel e
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aumento da frequéncia de escovacgdo
didria para trés vezes ou mais. Os
cuidadores relataram que a entrevista
motivacional foi prazerosa e que se
sentiram motivados apds a conclusdo.

24.

Suécia

Marella et al.
(2021)

Development of a Digital Case
Management Tool for Community
Based Inclusive Development
Program

Pubmed

O desenvolvimento da ferramenta
digital de desenvolvimento inclusivo
baseado na comunidade contou com a
participacdo de agentes comunitarios
leigos e pessoas com deficiéncia. A
ferramenta mede as necessidades e os
requisitos de apoio das pessoas com
deficiéncia em termos de salde,
funcionalidade, dominios econémico,
educacional e de apoio ao cuidador.

25.

Brasil

Soares et al.
(2021)

Construction and validation of self-
care educational technology for
informal caregivers

SciELO

Foi produzida tecnologia educacional
denominada “Cuidando de Quem
Cuida”, como instrumento informativo
gue versa sobre o autocuidado de
cuidadores informais. Recebeu
avaliagdo do indice de validade de
conteudo acima de 0,86 e coeficiente
de variagdo abaixo de 20% em todos
os itens. Avaliaram-se por especialistas
e publico-alvo, apresentando alta
correlacdo de concordancia,
caracterizando-a como adequada e
informativa a cuidadores informais.
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Caracteristicas das TE

A analise das TE possibilitou categorizar os dados encontrados em: tipos de TE, profissao
do aplicador/construtor da TE, caracteristicas dos cuidadores que foram submetidos a TE e
composicdo da TE (grupo controle, etapas de construcdo e validagao).

A anélise do banco de dados permitiu organizar os diferentes tipos de TE em cinco
categorias: 1) cartilha/manual/guia ilustrado encontrado em oito estudos (32%); 2) formac3o de
grupo de cuidadores esteve presente em sete estudos (28%); 3) palestra identificada em cinco
estudos (20%); 4) treinamento pratico em quatro estudos (16%); e 5) ferramenta digital em um
estudo (4%), conforme a Tabela 1.

Com relag3do ao profissional aplicador/criador da TE, encontrou-se presenca do
profissional enfermeiro em oito estudos (32%); do fisioterapeuta em sete estudos (28%); do
odontélogo em dois estudos (8%); do fonoaudidlogo em um estudo (4%); e ndo se encontrou

registro de profissional em sete estudos (28%), de acordo com a Tabela 1.

Tabela 1

Distribuigdo do tipo da TE e profissdo do aplicador/construtor da TE

Porcentagem Profissional Porcentagem

Tipos de TE Frequéncia % aplicador/ Frequéncia %

(] . (+]

criador

Cartilha/
manual/ 8 32 Enfermeiro 8 32
guia ilustrado
Formacgao de
grupo de 7 28 Fisioterapeuta 7 28
cuidadores
Palestra 5 20 Odontélogo 2 8
Trt?lr'mamento 16 Fonoaudidlogo 1 4
pratico
Aplicativo 1 4 Sem registro 7 28

Por ter sido a TE mais frequente, apresenta-se, na Figura 3 a descrigdo das

cartilhas/manuais/guias ilustrados encontrados nesta RIL.



Figura 3
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Descrigdo das tecnologias educacionais impressas encontradas na revisdo integrativa

Artigos

Descri¢ao da TE

Efeito da orientacdao domiciliar no
desempenho funcional de criancas
com necessidades especiais

Os pesquisadores elaboraram cartilha ilustrativa e sem
termos técnicos, direcionada aos cuidadores, com
instrugdes sobre o cuidado necessario para com a crianga
e formas adequadas de estimulacdo neuro-sensdrio-
motora nas atividades de vida didria. Ndo ha informacao
mais detalhada sobre os itens que a cartilha continha.

Impacto de um programa de
orientagOes aos cuidadores nas
habilidades funcionais, nivel de
assisténcia do cuidador e
modificacdes do ambiente em
criangas com limitacdes
neuromotoras

Para a elaborag¢do da cartilha, foram analisadas as
demandas dos cuidadores de criancas com paralisia
cerebral de nivel V no Gross Motor Function
Classification System. A cartilha continha orientagbes por
escrito e fotos que simulavam a assisténcia prestada a
crianga, com base em suas limitagGes, a fim de evitar
assisténcia, apoio ou suporte demasiado dos cuidadores
durante a execuc¢ao de atividades como: banho,
transporte da crianca, alimentacao, troca de roupas,
amamentacdo, brincar e carregar a crianca. Estes topicos
constituiram os capitulos da cartilha.

Manual educativo de cuidados a
crianga com gastrostomia:
construcao e validacdo

Para a construcao do manual e o desenvolvimento do
conteudo, realizou-se levantamento bibliografico nas
bases de dados: PUBMED, LILACS e SCIELO. Foi elaborado
um protétipo e, em seguida, encaminhado a um
profissional para elaboracdo das ilustracdes e figuras. O
manual foi constituido dos seguintes capitulos: Defini¢cdo
— O que é gastrostomia? Quando a gastrostomia é
indicada? Cuidando da gastrostomia em casa; Cuidados
na administracdo de alimentos e medicac¢do; Cuidados
didrios com a pele periestoma; Situa¢des de emergéncia
com a gastrostomia — o que fazer? Mitos e verdades; e
Equipe Multiprofissional.

Producdo sensivel e criativa de
tecnologia cuidativo-educacional
para familias de criangas com
gastrostomia

Para a construcdo da cartilha, foi utilizado o método
criativo e sensivel com os referenciais tedricos de Paulo
Freire (pedagogia da autonomia). Foi intitulada A crianca
e sua gastrostomia: um guia para familias e cuidadores,
continha 24 paginas e nove tépicos de contelddo, com
textos e imagens. Os capitulos foram os seguintes: O que
é a gastrostomia? Para que serve uma gastrostomia? Por
guanto tempo a crianca vai ficar com a gastrostomia?
Como deve ser preparada a dieta para a crianca
gastrostomizada? Como a dieta é oferecida a crianga
com gastrostomia? Como realizar a limpeza do tubo de
alimentac¢do? Quando fazer a troca do tubo? Quais
cuidados devo ter com a gastrostomia? Ele (a) vai deixar
de comer pela boca?

Guia ilustrado de orientagdes a
cuidadores de criangas com

Para elaboracdo do guia ilustrado, as pesquisadoras
entrevistaram cuidadores de criangas com deficiéncia
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deficiéncias neuromotoras

neuromotora em busca de suas habilidades, dificuldades
e duvidas. Primeiramente, as autoras construiram um
esbogo com referéncias visuais que pudessem servir de
modelo para as ilustra¢des. O guia ilustrado constou de
26 paginas, que abordavam os principais
posicionamentos, orientagdes gerais de posicionamento,
Orteses, quarto de dormir, alimentagdo, hora do banho,
carregando seu filho, vestir, cuidados com quem cuida,
dicas de lazer e brinquedos e brincadeiras.

Tecnologia educativa para
cuidadores de criangas e
adolescentes dependentes de
cuidados especiais no domicilio

A elaboragado da cartilha seguiu as etapas de
sistematizacdo de conteudo, criacdo das ilustragdes,
composi¢do da cartilha, validagdo da cartilha por juizes e
pelos cuidadores. A TE foi intitulada Conhecer para
cuidar- cartilha de cuidados de crian¢as e adolescentes
dependentes de cuidados especiais, continha 14 capitulos
como Limpeza do ambiente, Higienizagao das maos,
Limpeza dos materiais, Aspiracdo do traquedstomo,
dentre outros.

Construction and validation of an
educational booklet on care for
children with gastrostomy

A pesquisa foi desenvolvida em cinco etapas: 1.
levantamento bibliografico; 2. diagnéstico situacional; 3.
construcdo das ilustracdes, layout, design e textos; 4.
validacdo com especialistas e calculo do indice de
Legibilidade de Flesch; e 5. validagdo com o publico-alvo.
A versao final da cartilha resultou em 22 paginas e 12
dominios (1. O que é uma gastrostomia, 2. Conhecendo a
sonda de gastrostomia, 3. Cuidados na alimentacao; 4.
Cuidados na administracao das medicac¢des; 5. Cuidados
no banho; 6. Cuidados com a pele; 7. Granuloma; 8.
Dermatites; 9. Infeccdo; 10. Saida acidental da sonda; 11.
Troca da sonda; 12. Atividades da crianga com
gastrostomia). Foram acrescentadas as referéncias
utilizadas na elabora¢do do material, além de um espaco
para anotacdes dos cuidadores.

Construction and validation of self-
care educational technology for
caregivers

Este estudo desenvolveu-se em trés etapas: diagndstico
situacional; elaborag¢do da tecnologia educacional;
validacdo de conteudo e aparéncia por juizes
especialistas e por cuidadores informais, por meio do
indice de validade de conteldo e coeficiente de variagado.
Produziu-se uma tecnologia educacional denominada
“Cuidando de Quem Cuida”, como instrumento
informativo que versa sobre o autocuidado de
cuidadores informais. Na versdo final, a cartilha foi
composta por capa e 35 paginas, com tamanho padrao
de formatacdo de 21 centimetros de altura por 15 cm de
largura, em A4 e teve como conteudo os seguintes
tépicos: sinais de alerta, estratégias de enfrentamento,
dicas de lazer, onde procurar ajuda, profissionais
disponiveis, direito dos cuidadores, dicas para evitar a
sobrecarga fisica e alongamentos.
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O publico-alvo dos estudos analisados foram os cuidadores familiares de
criangas/adolescentes com deficiéncia motora. Pontua-se que o género desses cuidadores foi
identificado em 16 estudos (64%), sendo que em sete (43,7%) destes, a amostra foi composta
somente por cuidadoras e ndo houve referéncia quanto ao género dos cuidadores em outros
nove estudos (36%), de acordo com a Tabela 3.

O numero de cuidadores participantes dos trabalhos selecionados péde ser
categorizado em quatro intervalos numéricos: de um a dez cuidadores- em oito estudos (32%);
de onze a cinquenta cuidadores- em treze estudos (52%); acima de cinquenta e um- em trés

estudos; e em um ndo houve o registro do nimero de participantes, de acordo com a Tabela 2.

Tabela 2

Distribuigcdo quanto a identificacdo, ao género e a quantidade de cuidadores

Identificacao Frequéncia Porcentagem Quantidade Frequéncia Porcentagem
do género do % de %
cuidador cuidadores
participante nos estudos
Sim 64 1-10 8 32
Nao 36 11-50 13 52
Acimade51 3 12
Sem registro 1 4
Género do
cuidador
participante
Exclusivamente 7 43,8
feminino
Fem./eMasc. 9 56,2

Pela analise dos artigos, depreendeu-se que os processos de estruturacao das TE, como
uso de grupo controle, construcdo e/ou validacdo da TE, estiveram presentes da seguinte forma:
grupo controle foi evidenciado em seis estudos (24%); em nove estudos (36%) foi construida
uma TE, sendo que destes, sete (28%) descreveram o processo utilizado na construgdo; e o

processo de validacdo foi apresentado por quatro artigos (16%), conforme Tabela 3.
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Tabela 3

Distribuigdo da estruturagdo da TE: grupo controle, construgdo e validagdo

GC F % ConstrugdodeTE F % Validagago F %

Sim 6 24 Sim 9 36 Sim 4 16
Nao 19 76 Nao 16 64 Nao 21 84
Etapas da
construcao
Sim 7 77,8
N3o 2 22,2

Legenda: GC = grupo controle; F = frequéncia; % = porcentagem

Discussao

Esta revisdo teve por objetivo identificar e analisar as TE direcionadas a cuidadores
familiares de criangas e adolescentes com deficiéncia motora. As buscas permitiram a
construcgdo de banco de dados com 25 artigos publicados nos ultimos 10 anos.

As TE consistem em ferramentas capazes de promover maior engajamento no cuidado,
melhor esclarecimento sobre a patologia da crianca/adolescente e apoio ao autocuidado dos
cuidadores informais, podendo gerar modificacdo de comportamento e novos resultados
(Moura & Martins Neto, 2020). O impacto das TE estd associado aos principios e as formas de
comunicagdo envolvidos nos processos de elaboragdo e aplicagdo (Araujo et al., 2022).

As cartilhas constituem material educativo criado com intuito de facilitar o acesso a
informacdo das pessoas oriundas de diferentes contextos socioculturais e graus de escolaridade
(Martins et al., 2019). Em termos gerais, observam-se diferentes modelos tedricos que marcam
as cartilhas. Alguns desses materiais podem ser organizados com base na pratica tradicional
biomédica, enquanto outros podem se sustentar em um modelo construtivista do
conhecimento, que estimula a participacdo ativa do usuario, de modo que o saber seja
compartilhado de forma horizontal, dialégica e participativa. Nesta perspectiva, a elaboracdo

das cartilhas precisa ser baseada na adaptacdo do conhecimento cientifico, em mensagens de
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facil entendimento, para que possam ser amplamente utilizadas pelo publico-alvo (Maniva et al.,
2018).

Na construcdo e validacdo de uma cartilha para o publico de cuidadoras familiares de
criangas com Paralisia Cerebral (PC) do Rio Grande do Sul, promoveu-se consulta ao publico-
alvo, de modo que o conteudo abordado fosse concernente com as necessidades de educagao
em saude identificadas. A cartilha contemplou aspectos psicolégicos de maes e familiares que
vivenciam o processo de cuidado de filhos com PC, por meio de informacgGes sobre a patologia,
rede de apoio, saude mental dos cuidadores e servigos especializados na cidade (Soares et al.,
2018).

Compreende-se a presenca do enfermeiro no uso das TE, pois, conforme o estabelecido
pela Lei n? 7.498 (1986), que regulamenta o exercicio dessa profissdo, em que no art. 11, inciso
I, define-se como atividade de enfermagem exercida pelo enfermeiro, enquanto integrante da
equipe de saude, a educacdo visando melhoria da saude da populacdo (Martins & Santos, 2020).
A prevaléncia desse profissional nos estudos analisados nesta RIL ocorreu, em parte, devido a
presenca constante ao lado dos pacientes e cuidadores, nos diversos dmbitos dos servicos de
saude, abrangendo a orientagdo e o planejamento de a¢des que buscam promover a educac¢do
em saude (Afio et al., 2014).

Ao longo dos anos, vem ocorrendo aumento na producao de TE por esses profissionais,
sejam elas leves, leve-dura ou dura, abrangendo as TE assistenciais e gerenciais, conduzindo o
enfermeiro para o papel de educador (Fonseca et al., 2011). Como percebido em estudo
desenvolvido em Portugal, que objetivou identificar interven¢des dos enfermeiros em contexto
domiciliar, como forma de capacitar a pessoa e os cuidadores informais no processo de gestao
da doencga, encontrou como resultados, que esse profissional atua na capacitacdo da pessoa e
do cuidador para realizagdo das AVD , na identificacdo de barreiras arquitet6nicas e nas
propostas de eliminacdo destas, na manutencdo de ambiente seguro e monitorizacdo da

condicdo da pessoa com limitagGes (Martins & Santos, 2020).
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O intervalo com um n entre 11 e 50 cuidadores é algo aceitavel, visto que para estudos
investigativos clinico-epidemioldgicos ou experimentais, que objetivam descrever fendémenos ou
comparar o comportamento de varidveis em subgrupos de uma populacdo, ndo é necessario
realizar o estudo do universo populacional, por ndo ser acessivel ou viavel, porém,
principalmente, porque ndo é necessario quando se dispde de amostra representativa para
realizacdo de inferéncias a populagdo-alvo (Miot, 2011). Adicionalmente, diante da saturagao
dos dados, considera-se desnecessdria a realizacdo de novas entrevistas/coleta de informac&es
(Rego et al., 2018).

Os estudos com mais de 50 participantes indicam que os artigos tém argumentos
favoraveis a generalizagdo, mas mantendo cuidado com a construcdo de proposi¢des futuras
(Rego et al., 2018). Corroborando esta verificacdo, estudo conduzido no estado de Pernambuco
com 94 m3es/cuidadores avaliou os cuidados de satide bucal de criangas/adolescentes com PC e
obteve como resultados que existem problemas relacionados aos cuidados diarios em saude
bucal e que podem ser enfrentados com politicas publicas socioeconémicas e de saude integrais,
inclusivas e equanimes (Silva et al., 2020).

Amostragem eminentemente feminina corrobora o fato do ato de cuidar ser visto
socialmente como algo natural para a mulher, que frequentemente vivencia o abandono do
trabalho e a sobrecarga, no que se refere aos cuidados a pessoa com deficiéncia e as atividades
do lar (Silva et al., 2019). Diante disto, o estudo que objetivou compreender como a mulher-mae
de crianca/adolescente com PC cuida de si, concluiu que as cuidadoras necessitam de
estratégias capazes de facilitar a estas mulheres o cuidar de si, auxilid-las no processo de
adaptacdo a nova situacdo e de cuidar da/do crianca/adolescente (Freitag et al., 2018).

A auséncia de grupo controle nos estudos analisados revela o fato dos trabalhos nao
serem do tipo randomizado, ou seja, em que cada individuo tem probabilidade igual ou
conhecida de pertencer a qualquer um dos grupos, eliminando tendéncias relacionadas a

atributos que possam afetar a varidvel de interesse do estudo (Dutra & Reis, 2016). Assim como
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foi realizado em estudo que prop6s intervencdo para diminuir os problemas emocionais de 25
maes de crian¢as com PC e capacita-las a lidar com os problemas comportamentais dos filhos,
algo que foi atingido, visto que os resultados apresentados mostraram diminuic3o significativa
nos problemas emocionais das maes e que a intervengdo poderia ter aplicabilidade clinica
(Freitas et al., 2008).

O processo de criacdao de uma TE, com o envolvimento do publico-alvo, provoca, cada
vez, maior adesdo e confianga na multiplicacdo de conteudo e, quando esses produtos sao
criativos quanto a construgdo, geram valoriza¢cdo do desenvolvimento de metodologias
inovadoras, que auxiliam no desfecho de comunicacdo, saide e comunidade (Pinto & Rocha,
2016). Esta etapa é bem definida no estudo que descreveu a construcao de produto educacional
em formato de video com atividades de estimulacdo para cuidadores de criangas com
deficiéncia, cujo resultado foi um video com 1 minuto e 53 segundos, enfatizando acbes de
interacdo entre criangas e cuidadores (Klisener et al., 2022).

Adicionalmente, a etapa de validacdo é constituida da analise e do julgamento de
especialistas, ou também chamada de andlise de juizes e pelo publico-alvo, sendo considerado
um dos métodos mais utilizados para validagao da pertinéncia, fidedignidade e consisténcia de
um material (Crestani et al., 2017). Conforme ocorreu no estudo que visou validar o contetdo
da cartilha “OrientacGes para a manutencdo da qualidade de vida-espinha bifida” e analisar a
adesado as atividades propostas, mostrou ser 6timo recurso para incrementar o tratamento
fisioterapéutico de criangas e adolescentes com espinha bifida, porém evidenciou
moderada/baixa adesdo por parte dos participantes (Franco et al., 2022).

O uso de TE pelos cuidadores de criangas/adolescentes com deficiéncia motora mostra-
se muito importante no desenvolvimento da educagdo em saude, visto que visa exceder a forma
tradicional para o eixo da prépria producdo da autonomia e do saber, em que estes se tornam
protagonistas nas praticas educativas. Destaca-se como limitacdo deste estudo a escassa

descricdao dos processos de construcao das tecnologias analisadas, impossibilitando melhor
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compreensdo da adequacdo destas a promocao da saude dos cuidadores, bem como estudos
guase-experimentais que utilizem essas tecnologias, demonstrando a efetividade do uso delas.
A despeito das contribuicbes, este estudo teve limita¢cdes, como o pequeno intervalo de
pesquisa, pois, possivelmente, ao se ampliar o periodo das buscas, outras TE poderiam ser
identificadas, abrangendo escopo maior de formas e tipos. Outro fator limitante foi a escassez
de estudos com a descricdo dos processos de construcdo e validacdo das tecnologias analisadas,
impossibilitando melhor compreensdo da adequagdo destas a promogao da salde e prevencado

de agravos aos cuidadores.

Conclusao

As TE para promocao da saude apresentam amplo espectro de possibilidades, estando
os materiais impressos e a formacado de grupos de cuidadores em maior uso e perpassando a
utilizacdo em servicos de saude e uso cotidiano. Deste modo, sdo efetivas as recomendacdes e a
utilizacdo destas tecnologias para assegurar o desenvolvimento de conhecimentos, habilidades e
atitudes mais satisfatérias por parte dos cuidadores familiares de criangas/adolescentes com
deficiéncia motora.

O estudo contribui com a sintese de tecnologias construidas e adotadas para cuidadores
familiares de criangas/adolescentes com deficiéncia motora, possibilitando aos profissionais de
saude conhecerem as tecnologias mais adotadas e as tematicas que estas abordam. Assim,
potencializa-se a ado¢do de tecnologias para promocao da saude, listando as possibilidades e
apontando lacunas na produgdo dessas ferramentas.

Esta RIL contribui para o estado da arte, pois constatou lacuna existente na producdo
cientifica referente as TE direcionadas aos cuidadores familiares de criancas/adolescentes com
deficiéncia motora, principalmente quando se refere a abordagem dos aspectos familiares e
sociais desses cuidadores, bem como a caréncia de TE que tenham sido validadas por juizes

especialistas da saude e juizes técnicos.
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Estudo 2: Construgdo e validagdo de tecnologia educacional para cuidadores informais de

criangas e adolescentes com paralisia cerebral

Resumo

Este estudo objetivou construir e validar uma tecnologia educacional do tipo cartilha impressa
para cuidadores informais de criangas e adolescentes com paralisia cerebral. Pesquisa
metodoldgica, cuja etapa de construgdo contou com a avaliagdo participativa de 10 cuidadores,
por meio de analise das versdes 1 e 2 da cartilha, as quais contribuiram no aprimoramento da
tecnologia educacional. Na etapa de validacdo de contetido e aparéncia, utilizou-se do indice de
Validade de Conteudo por item e geral, sendo avaliada por 24 juizes, sendo 11 especialistas da
saude, seis técnicos (design, comunicacdo e publicidade) e sete cuidadores. Analisaram-se os
itens: objetivos, estrutura e apresentacao, relevancia, linguagem, motivacao, forma de
apresentacao da cartilha, layout, tipografia, ilustracGes, organizacdo, estilo da escrita e
aparéncia. A tecnologia educacional foi composta por seis dominios: Paralisia Cerebral, Equipe
de atendimento, Saude fisica do cuidador, Saide mental do cuidador e RelagGes familiares e
sociais. Obtiveram-se percentuais de validagdo por item superiores ao minimo aceitavel de 80%,
o indice de Validade de Conteldo geral pelos juizes especialistas da satide (contetdo) foi de
0,98% e pelos juizes técnicos (aparéncia) foi de 0,96%. Conclui-se que a tecnologia educacional
poderad ser utilizada em a¢des de promogdo a salde, no que diz respeito a pratica centrada na
familia, por possuir potencial de modificacao da saude mental e qualidade de vida do cuidador
informal de criancas/adolescentes com paralisia cerebral, no sistema publico ou particular de
assisténcia.

Palavras-chave: cuidador informal, tecnologia educacional, paralisia cerebral, cartilha.
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Abstract

The aim of this study was to build and validate an educational technology booklet for informal
caregivers of children and adolescents with cerebral palsy. This was a methodological study, the
construction stage of which included the participatory evaluation of 10 caregivers, through the
analysis of versions 1 and 2 of the booklet, which contributed to the improvement of the
educational technology. In the content and appearance validation stage, the Content Validity
Index was used per item and overall, and was evaluated by 24 judges, 11 of whom were health
specialists, six technicians (design, communication and advertising) and seven caregivers. The
following items were analyzed: objectives, structure and presentation, relevance, language,
motivation, the way the booklet is presented, layout, typography, illustrations, organization,
writing style and appearance. The educational technology was made up of six domains: Cerebral
Palsy, Care Team, Caregiver's Physical Health, Caregiver's Mental Health and Family and Social
Relationships. Validation percentages per item were higher than the minimum acceptable of
80%, the overall Content Validity Index by the health specialist judges (content) was 0.98% and
by the technical judges (appearance) was 0.96%. It can be concluded that the educational
technology could be used in health promotion actions, with regard to family-centered practice,
as it has the potential to change the mental health and quality of life of the informal caregiver of
children/adolescents with cerebral palsy, in the public or private care system.

Keywords: informal caregiver, educational technology, cerebral palsy, booklet.

Introdugao

A Paralisia Cerebral (PC), também conhecida como Encefalopatia Cronica Ndo Evolutiva
da Infancia (ECNEI), tem como principais caracteristicas a alteragdo no ténus, no movimento e
na postura, derivada de uma lesdo do Sistema Nervoso Central (SNC), que pode ocorrer antes do
nascimento (infeccGes na gestante, quedas, aspiracdo de meconio, mal formacdes cerebrais no

feto, pouca quantidade de liquido amnidtico, mal formacgGes placentarias etc.), durante o parto
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(prolapso de corddo umbilical, parto laborioso, prematuridade etc.) ou até dois anos apds o
nascimento, devido a disturbios metabdlicos, meningite, hiperbilirrubinemia, dentre outras
patologias (Rosenbaum et al., 2007). De acordo com Herther et al. (2019), as desordens motoras
sdo, geralmente, acompanhadas por alteragGes sensoriais, cognitivas, perceptuais, de
comunicagdo e comportamento, podendo estar associadas a epilepsia e a desordens
musculoesqueléticas secunddrias (subluxagdo de quadril, encurtamentos musculares, escoliose
etc.).

Aincidéncia de PC no mundo é, aproximadamente, de dois a cada mil nascidos vivos e,
no Brasil, passa a ser de sete a cada mil criancas nascidas vivas, sendo nimero impreciso, em
razao do baixo registro nos servigos de informacao nacionais (Ministério da Saldde, 2014). Em
estudo realizado na cidade de Aracaju (Sergipe), com 240 criancgas e adolescentes com PC,
encontrou-se a prevaléncia de individuos com PC de 1,37 a cada mil habitantes, ocorrendo
diferencas entre os bairros da cidade, sendo os da regido periférica os que apresentaram maior
predominio chegando a 4 para cada mil nascidos vivos (Peixoto et al., 2020).

O nivel de funcionalidade na PC ocorre com base na aplicacdo do Gross Motor Function
Classification System (GMFCS). Essa classificacdo, a mais utilizada atualmente (Castro & Blascovi-
Assis, 2017), foi criada por Robert Palisano e colaboradores, no Canada, e considera que a
crianca/adolescente com PC no nivel | anda sem limita¢des, no nivel Il anda com limitagdes, no
nivel lll anda utilizando dispositivo manual de mobilidade, no nivel IV apresenta automobilidade
com limitac¢des, podendo utilizar mobilidade motorizada, e no nivel V é transportada em cadeira
de rodas manual (Palisano et al., 1997; Toledo et al., 2015). Portanto, as criancas/adolescentes
dos niveis IV e V necessitardo de maior suporte e cuidado.

A chegada de uma crianga com PC altera de forma drastica e definitiva a estrutura
familiar, os papéis, os projetos, os sonhos, a perspectiva de futuro dos membros, pois a
presenca da deficiéncia implica necessidades maiores do que aquelas demandadas pelas

criancas com desenvolvimento tipico (Afonso et al., 2016; Reis et al., 2021). E nesse contexto
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gue emerge a figura do cuidador, que pode ser formal (aquele que é remunerado para exercer a
fungdo) ou informal (ndo remunerado e geralmente um familiar). O termo cuidador informal é
mais inclusivo, refere-se a ajuda fornecida por todos os prestadores de cuidados ndo
profissionais, incluindo membros da familia, amigos, vizinhos (Abreu, 2010).

Segundo a Classificagdo Brasileira de Ocupag¢des (CBO), o cuidador é alguém capaz de
prestar assisténcia e zelar pelo bem-estar, pela salde, alimentacao, higiene pessoal, educacao,
cultura, recreacao e pelo lazer da pessoa assistida (Ministério do Trabalho e Emprego, 2011).
Segundo Davis et al. (2021), considera-se que as atividades cotidianas desempenhadas pelo
cuidador de uma crianca/adolescente com PC podem ocasionar prejuizos para saude fisica
(dores musculo-articulares, fadiga etc.), psicolégica (estresse, depressao etc.) e social
(isolamento etc.).

O cuidador pode receber auxilio das equipes de saude, por meio das Tecnologias
Educacionais (TE), por estas permitirem potencializar as a¢des de educacao em saude, podendo
promover a participacdo ativa e dialdgica do publico-alvo nas diversas etapas, da construcdo a
validacdo, chegando a fase de aplicacdo do que for criado (Soares et al., 2018). A construcdo de
protocolos, manuais, cartilhas e guias ilustrados que contemplam as melhores evidéncias
cientificas, pode favorecer a prestacao da assisténcia baseada em boas praticas clinicas, atuando
na esfera da promocdo a saude, tornando-se alternativa vidvel para educacdo, sensibilizacdo da
populagdo e promocgdo do autocuidado (Lunardi et al., 2018; Mendes et al., 2008).

Nesse tocante, a utilizacdo de cartilhas impressas instrumentaliza os processos
educativos, viabilizando a interlocugdo entre educadores e educandos (Souza, 2023). Em revisdo
de literatura conduzida por Vasconcelos et al. (2023), com objetivo de verificar a situagdo das
pesquisas da area de interesse de materiais educativos, design, saude e enfermagem,
encontraram-se 49 artigos e, em todos, o objeto de estudo foi a cartilha educativa.

Para que uma TE torne-se mais confidvel, é necessario que passe pelo processo de

validacdo que vai determinar se o instrumento é adequado para fornecer informacdes
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apropriadas, se permitira alcancar determinado objetivo e contexto e se estd de acordo com o
publico-alvo a que se destina (Bittencourt et al., 2020). Para este estudo, escolheram-se as
técnicas de validade de conteudo, que consiste na determinacdo da representatividade de itens
baseada no julgamento de especialistas em area especifica e validade de aparéncia, processo
subjetivo, em que um grupo de juizes examina os itens, considerando a forma e exterioridade da
TE e decide se estes apresentam adequadamente o objetivo do instrumento (Cunha et al.,
2016).

O presente estudo teve como objetivo descrever o processo de constru¢ao de uma TE,
do tipo cartilha impressa, para cuidadores informais de criancgas e adolescentes com PC e o
processo de validagdo por juizes especialistas da sadde (neuropediatra, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo), técnicos (design, comunicacdo e publicidade) e publico-

alvo (cuidadores informais de criancas/adolescentes com PC).

Método

Estudo metodoldgico que descreve o processo de construcdo de uma TE, realizado entre
setembro de 2021 e agosto de 2022, em duas fases: construcdo da TE (levantamento
bibliografico, reunies de equipe, producio da Versio 1 e da Versdo 2 da cartilha) e validagdo da
TE (avaliacdo da versao 3 da cartilha por juizes especialistas da saude, juizes técnicos e publico-
alvo). Esta Ultima compreendeu a validagdo de contetdo e de aparéncia por meio do Indice de

Validade de Conteudo (IVC). Na Figura 1, estdo representadas as etapas de cada uma das fases.

Figura 1

Diagrama esquemdtico das fases do estudo
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Construgdo da TE

Inicialmente, realizou-se levantamento bibliografico em bases nacionais e internacionais

(LILACS, SCIELO e MEDLINE), por meio do Portal de Peridédicos da CAPES (Coordenacdo de
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Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior), buscando-se maior conhecimento tedrico sobre
a tematica do estudo. Adicionalmente, procedeu-se a consulta em algumas cartilhas sobre PC
encontradas na internet, por exemplo: Paralisia cerebral: conhecendo e cuidando (Guimaraes,
2016a), Atencgdo a saude da crianca com Paralisia Cerebral (Guimaraes, 2016b), Manual de
orientagdo- Programa de educagdo e orientagdo de pais e cuidadores de pacientes portadores de
disfungdo neuromotora (Paralisia Cerebral), Alimentagdo e higiene oral (Instituto Nacional de
Traumatologia e Ortopedia, 2016a), Manual de orientacdo- Programa de educag¢do e orientagdo
de pais e cuidadores de pacientes portadores de disfungdo neuromotora (Paralisia Cerebral)
Atencdo ao cuidador (Instituto Nacional de Traumatologia e Ortopedia, 2016b), Orientacées
para pais e cuidadores de crian¢as com Paralisia Cerebral (Rossetini et al., 2013) e Guia ilustrado
para cuidadores de crian¢as com deficiéncias neuromotoras (Souza & Knobel, 2019). Observou-
se que apenas uma cartilha, cujo objetivo era voltado para o autocuidado do cuidador informal
da crianga/adolescente com PC (Instituto Nacional de Traumatologia e Ortopedia, 2016b), foi
encontrada, mas que ndo abordava os aspectos familiares e sociais, focando somente nos
aspectos fisicos.

Algumas informagdes contidas nas cartilhas/manuais consultados nortearam os tdpicos
da cartilha construida neste estudo, como conceituacao de PC, etiologia da PC, equipe de
atendimento e orientagdes posturais aos cuidadores. Os demais itens contemplados na cartilha
foram provenientes das discussdes da equipe de pesquisa baseadas em estudos que mostram a
sobrecarga dos cuidadores informais de criancas e adolescentes com PC, demonstrando a
necessidade de abordagem de temdticas sobre as relagdes familiares e sociais (Braccialli et al.,
2012; Cunha et al., 2021; Davis et al., 2021).

Com objetivo de planejar o conteudo, a organizacao e a forma, realizaram-se reunides
semanais do grupo de pesquisa. As reflexdes em equipe produziram documento inicial que
abordava diferentes aspectos, como o fisico, psicoldgico, social e familiar dos cuidadores, assim

como informacdes relativas ao diagndstico e progndstico, profissionais e atendimentos
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necessarios ao desenvolvimento da pessoa com PC. As ideias foram organizadas em slides, por
meio do Software Microsoft Power Point, versao 2016, e utilizado imagens gratuitas retiradas da
Internet, em sites como Canva, Pixabay e Freepick, para compor a versao 1 da cartilha. Em
seguida, foi impressa em papel office A4 comum, ficando com 28 pdaginas na orientagdo retrato.

A Figura 2 apresenta as quatro primeiras paginas desta versao.

Figura 2

Versdo 1 da cartilha

ESTA CARTILHA TEM POR OBJETIVO:

i X CARTILHA PARA
4 CUIDADORES DE CRIANCAS E
- . ADOLESCENTES COM
“  PARALISIA CEREBRAL
~ CUIDANDO DO CUIDADOR

Paralisia Cerebral é o nome que se¢ di a um conjunto de problemas
| relacionados aos movimentos do corpo que sio causados por danos que
atingem o cérebro da crianga antes, durante ou apés o nascimento. £ uma
condigio permanente que nio piora com o tempo. O comprometimento val
ser diferente em cada crianca, podendo variar de leve a grave.

W,

Na paralisia carebral, a principal fungdo
afetada é o movimentagio dos
Imisculos. Os misculos séo responsiveis
por virias fungbes como, por exemplo,
movimentar o corpo, mastigar e engolir
alimentos, falar « movimentar os olhos.

A versdo 1 da cartilha foi aplicada ao publico-alvo durante o més de junho/2022, este
p6de manusear a cartilha, responderam a um protocolo de avaliacdo (Apéndice E) e fizeram
sugestdes diretamente no material impresso. Apds a realizagdo dos ajustes sugeridos, a cartilha
passou por nova avaliagdo por outros cuidadores, ainda no més de junho/2022. As observacdes
apresentadas por estes participantes foi objeto de reflexdo nas reunides realizadas pela equipe

de pesquisa.



76

Na sequéncia, construiu-se a versdo 2 da cartilha que foi impressa em papel office A4,
na orientacdo retrato com 28 paginas, para realizagao de mais uma rodada de avaliagdo pelo

publico-alvo. Na Figura 3, estdo as quatro primeiras paginas desta versao.

Figura 3

Versdo 2 da cartilha

CARTILHA PARA

FHIDAPIRES DE CAANCAS B
ADOLESCENTES COM =
PARALISIA CEREBRAL

Paralisia Cercbral & o mome que se di a um conjunto de problemas ser responsavel pela Paralisia Cerebral. As causas podem ocorrer antes,
relacionados aos movimentos do corpo que s3o causados por danos gue durante ou depois do nascimento. Como o diagnéstico s6 é dado muito tempo
atiagem o cérebro da crlanga antes, durante on apés o nascimento. £ uma apés o nascimento, a causa exata da Paralisia Cerebral raramente &

permanente que n3o piora com o tempo. O comprometimento vai conhecida e os profissionais médicos indicam as causas mais provaveis.

Qualquer problema que leve a uma anormalidade no cérebro da crianga pode ‘
ser diferente em cada crianca, podendo variar de leve a grave.

Na poralisia carebral, & principal fungio
afetada & a movimentacio dos
mdscalos. Os masculos sdo responsdveis
por vérias fun¢des como, por exemplo,
movimentar o corpo, mastigar e engolic

alimentos, falar e movimentar os olhos.

o — ‘

Apds a andlise das sugestdes/opinides dos cuidadores de criancas/adolescentes com PC,
ocorrida nos meses de julho e agosto/2022, a cartilha passou pelo processo de design, com a
modificagdo das imagens retiradas da internet para ilustragdes, que foi realizada por dois
ilustradores contratados, e aprimoramento do contelddo do documento realizado pelas
pesquisadoras. A edicdo e diagramacdo desta versao foram realizadas por um design grafico,
com a utilizagdo do Programa Corel Draw, dando origem a versao 3 da cartilha.

A cartilha foi formatada com nimero de paginas multiplo de quatro, no total de 28
paginas, no formato de meia folha A4 (150x210mm), configuradas na orientacgao retrato.

Empregaram-se as fontes Hug Me Tight, nos titulos; e Arial nova, no corpo; e o tamanho variou
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entre 14 e 49. Duas paginas consistem em elementos pré-textuais, vinte e uma pdaginas em
elementos textuais e cinco em elementos pds-textuais.

Por fim, a versdo 3 da cartilha ficou estruturada em seis dominios: 1) Paralisia Cerebral,
2) Equipe de atendimento, 3) Saude fisica do cuidador, 4) Saide mental do cuidador, 5) Relagbes

familiares e 6) RelagGes sociais. Na Figura 4, sdo apresentadas quatro paginas desta vers3o.

Figura 4

Versdo 3 da cartilha

CUaNIOdes;
RIAOOULRO:

orientagdes praticas a cuidadores de criangas e

adolescentes com paralisia cereoral O QUE E PARALISIA \
CEREBRAL?
QUE PROFISSIONAIS
EU DEVO PROCURAR ?

O QUE FAZER
NODIAADIA?

DA PARALISIA CEREBRAL » el
Qualquer problema que leve a uma anormalidade no cérebro da Deite-se de barriga para cima, dobre as duas pernas, segure uma
crianga pode ser responsavel pela Paralisia Cerebral. As causas I ima de barri peito d Conte
podem ocorrer antes, durante ou depois do nascimento. de um até '&.z, retorne a p‘r;. para o lugar e solte o ar
Como o diagnéstico s6 é dado muito tempo apés o il Repit: aoutra
raramente a causa exata da Paralisia Cerebral é conhecida. perna. Fagadezrepeticdes em cada perna.

Antes do Parto: Infecgdes, alteracdes e
genéticas, incompatibilidade entre o W ) ’

tipo sanguineo da mide e do bebé e pES Ny

pressao alta da mae durante a gravidez. g— S

Durante o Parfo: Complicagées no parto
que levem a falta de oxigenagdo do
cérebro do bebé, como uso inadequado
de férceps ou parto demorado.

abdome e eleve o bumbum.
Conte de um até dez.
Abaixe. Repita por dez
vezes.

J Na posigido deitada de
barriga para cima, dobre os
= dois joelhos, contraia o

06 17
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Validagdo da TE

Para esta fase, utilizou-se a versdo 3 da cartilha e se estabeleceu para este estudo
concordancia de pelo menos 80% entre os juizes, como critério de decisdo sobre a pertinéncia
dos itens. A literatura ndo tem nimero ideal de juizes (Lynn, 1986) para compor esta fase do
estudo, para alguns, seriam necessarios entre cinco e dez juizes e, para outros, nUmero entre
seis e vinte juizes seria suficiente (Pasquali, 2003).

Para validacdo de conteldo com os especialistas, realizou-se levantamento inicial dos
profissionais de salde nos centros de reabilitacdo neuroldgica infantojuvenis da regido
metropolitana de Belém, Brasil. Na sequéncia, por meio da técnica bola de neve, em que um
profissional indicava outro, fornecendo o contato telefénico, estabeleceu-se o primeiro contato
via aplicativo WhatsApp e, apds anuéncia para avaliacdo da TE, enviou-se por e-mail a carta-
convite, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o protocolo para juizes
especialistas da saude. A cartilha foi anexada ao e-mail, no formato Portable Document Format
(PDF), podendo receber comentarios enviados as pesquisadoras.

Dessa forma, enviaram-se cartas-convite a 12 juizes especialistas da saude, nos meses
de julho e agosto de 2022, sendo obtida a resposta de 11 profissionais. Cada juiz teve o periodo
de até 15 dias para responder ao formulario Google que continha o instrumento de avaliac3do.
Apds decorridos 10 dias do envio do material, a pesquisadora enviou lembrete pelo aplicativo
WhatsApp a todos os juizes, informando o prazo final do recebimento das respostas.

A avaliacdo do conteudo foi realizada por especialistas da saude, de acordo com os
aspectos relacionados a: 1) Objetivos; 2) Estrutura e apresentacao; 3) Relevancia; 4) Linguagem;
5) llustragdes; e 6) Motivagdo. A avaliagdo da cartilha foi feita mediante escala Likert, de acordo
com a valoragao: 1= Discordo Totalmente; 2= Discordo Parcialmente; 3= Concordo; 4= Concordo
Totalmente. O protocolo que foi enviado para estes juizes pode ser visualizado no Apéndice G.

Para validacdo de aparéncia, realizou-se levantamento inicial dos profissionais em

universidades da regido metropolitana de Belém, nos cursos de Comunicagdo, Publicidade e
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Design grafico, com objetivo de selecionar os juizes técnicos que participariam dessa etapa da
construcdo da cartilha. Posteriormente, adotaram-se os mesmos passos da escolha e o contato
dos juizes especialistas da saude.

Dessa forma, enviaram-se cartas-convite a 10 juizes técnicos, sendo obtida a resposta de
seis profissionais. Eles tiveram os mesmos prazos dados aos juizes especialistas da saude e,
também, receberam lembrete sobre o prazo final do recebimento das respostas.

Os juizes técnicos avaliaram a cartilha de acordo com os aspectos relacionados a: 1)
Forma de apresentagdo da cartilha; 2) Layout e tipografia e 3) llustragdes, através de itens com
as opc¢oes 1= Discordo Totalmente; 2= Discordo Parcialmente; 3= Concordo; 4= Concordo
Totalmente. O protocolo que foi enviado para estes juizes pode ser visualizado no Apéndice H.

Os juizes especialistas da saude e os técnicos tiveram a possibilidade de inserir
sugestdes nas categorias que julgaram necessarias.

A validagdo pelo publico-alvo foi realizada por sete cuidadores informais de
criancas/adolescentes com PC, escolhidos de forma aleatdria, em centro de reabilitacdo
neuroldgica pedidtrica da cidade de Belém, Brasil. Uma das pesquisadoras explicava os objetivos
do estudo e, em seguida, convidava o cuidador para participar da pesquisa. Caso aceitasse, era
assinado o TCLE e, em seguida, em local reservado, eram preenchidos os itens de caracterizacao
sociodemografica e a cartilha era entregue ao cuidador, sendo atribuido tempo, para que ele
pudesse manipular o material. Posteriormente, a pesquisadora mostrava todos os dominios da
cartilha, lendo juntamente com o cuidador. Entdo, o cuidador respondia ao instrumento de
avaliagdo para cuidadores, que continha os dominios: 1) Organizacdo; 2) Estilo da escrita; 3)
Aparéncia e 4) Motivagdo, com respostas Sim e Ndo. O tempo médio da aplicagdo foi de 30
minutos. O protocolo que foi enviado para os cuidadores pode ser visualizado no Apéndice |.

Por fim, a versdo 3 passou por revisao linguistica, originando a versao 4, que passou a
ter 32 pdginas, sendo acrescentados sumario, ficha catalografica e duas pdaginas para anotacoes

(Apéndice A).
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Aspectos éticos

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com seres
humanos do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para (UFPA), conforme
numero 5.453.857/ CAAE: 57554822.7.0000.0018, respeitada a Resolugdo n® 466 (2012), do
Conselho Nacional de Saude e do Ministério da Saude (Apéndice B). Os participantes assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Nos Apéndices C e D, encontram-se os

TCLE utilizados para os cuidadores e os juizes especialistas da saude e técnicos.

Resultados

Fase 1: construgdo

A amostra de cuidadores que participou da analise da versao 1 da cartilha foi constituida
por cinco cuidadores informais de criancas e adolescentes com PC, todos do sexo feminino,
maes, com idades variando entre 23 e 39 anos. As criangas tinham entre quatro e dez anos,
sendo duas do sexo masculino e trés do sexo feminino, e os niveis funcionais, baseados no
GMFCS, variaram da seguinte maneira: duas criancas no nivel I, duas no nivel V e uma no lll.
Com relacdo aos dados de avaliagdo, todas consideraram a cartilha étima e que os assuntos
abordados sobre PC contemplavam as necessidades delas. Algumas cuidadoras fizeram
anotac¢Oes diretamente na cartilha impressa.

Com relagdo a analise das respostas, houve observacGes genéricas com a percepgao
positiva dos itens, com expressdes como “Esta 6timo”, “Muito bom” e “Estd muito bem
explicada”, ou seja, avaliaram positivamente a versao 1 da cartilha. Com relagcdo as observacgdes
especificas, as cuidadoras destacaram que “Gostaria de orientagdes para identificar crises
convulsivas”, “Aumentar a imagem do cérebro” e “Esses exercicios para nés cuidadores estdao

6timos”. No Apéndice E, encontra-se o instrumento utilizado para esta avaliacdo.
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Participaram da avaliacdo da versdo 2 da cartilha cinco cuidadores informais de criancas
e adolescentes com PC, todos do sexo feminino, sendo quatro maes e uma avé materna, com
idades variando de 18 a 51 anos. A idade das criangas com PC variou entre nove meses e nove
anos, sendo trés do sexo feminino e duas do masculino, quanto ao GMFCS das criangas, ficaram
duas no nivel V, duas no nivel Il e uma no nivel I.

Com relagdo a analise da versdo 2 da cartilha, houve 100% de concordancia nos itens
adequacdo do tamanho da letra, entendimento de todas as palavras da cartilha, contribuicdo
das ilustragdes para o entendimento do que estava escrito e que ndo havia necessidade de mais
ilustracdes. As participantes informaram que nao faltaram informacgdées relevantes na cartilha e
que dariam a TE para outros cuidadores de crian¢as/adolescentes com PC, por considerarem
que foi/é util para facilitar as atividades do dia a dia. A cartilha foi considerada 6tima por quatro
cuidadoras e boa por uma. No Apéndice F, encontra-se o instrumento utilizado para esta

avaliacao.

Fase 2: Validagdo

Resultado da etapa de validagdo pelos juizes especialistas da satde.

Esta etapa foi realizada por onze especialistas, os juizes eram do sexo feminino; com
variacdo de idade entre 30 e 58 anos; cinco com doutorado e seis com mestrado. Os juizes eram
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudiéloga e médica neuropediatra, e o tempo de
formacao variou de oito até acima de 26 anos.

Para esta cartilha, o indice de Validade de Contetdo (IVC) individual correspondeu a
divisdo entre a soma do niumero de respostas em concordancia (itens que foram marcados
como Concordo totalmente e Concordo parcialmente) pelo total de respostas, sendo obtido o
escore acima de 0,80 para todos os itens. Ja o IVC geral foi realizado por meio da soma de todos

os IVC calculados para cada item do formulario, dividido pelo nimero de itens e obteve, para



esta TE, a pontuacdo de 0,98, conforme apresentado na Tabela 1. No Apéndice G, consta o

protocolo para os juizes especialistas da saude.

Tabela 1
Julgamento dos juizes especialistas da satde quanto ao conteudo da cartilha “Cuidando de si e
do outro- Orientagdes para cuidadores de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral”,

conforme o IVC.

Itens da cartilha N IVC

1. Objetivo

1.1 As informagdes/ contelidos apresentados na cartilha estdo 11 1
coerentes com a tematica dos cuidadores informais de
criangas/adolescentes com Paralisia Cerebral (PC).

1.2 As informagbes da cartilha instigam mudancas de 11 1
comportamento dos cuidadores.

1.3 A cartilha pode auxiliar na redugao do estresse e melhora da 11 1
qualidade de vida do cuidador da crianca/adolescente com PC.

1.4 A cartilha pode circular no meio cientifico. 11 1
1.5 A cartilha é importante para os cuidadores informais de 11 1

criancas/adolescentes com PC.

2 Estrutura e apresentacdo

2.1 O material educativo é apropriado para orientacao de 11 1
cuidadores informais de criancas/adolescentes com PC.

2.2 As mensagens estdo apresentadas de maneira clara e 11 1
objetiva.

2.3 As informacgdes apresentadas estdo cientificamente corretas. 11 1
2.4 Os tépicos tém sequéncia ldgica. 11 1
2.5 O material estd adequado ao nivel sociocultural do publico- 10 0,9
alvo proposto.

2.6 O estilo de redacgdo corresponde ao nivel de conhecimento 10 0,9
do publico-alvo.

2.7 As informacgdes estdao bem estruturadas em concordancia e 11 1
ortografia.

2.8 As ilustragdes sao claras, transmitem facilidade de 11 1
compreensado e sdo suficientes.

2.9 As informagBes da capa, contracapa, apresentacdo e 11 1
mensagem final sdo coerentes.

2.10 O numero de péginas esta adequado. 11 1
2.11 O tamanho das letras do titulo, topicos e corpo do texto 11 1

estdo adequados.

3 Relevancia

3.1 Os temas retratam aspectos-chaves que devem ser 11 1
reforgados na educag¢do em saude aos cuidadores.

3.2 A cartilha propde a construcdo do conhecimento para o 11 1
cuidador.

3.3 Os itens desenvolvidos abordam assuntos importantes para o 11 1



cuidador da crianga/adolescente com PC.
3.4 A cartilha estd adequada para ser usada por qualquer 11 1
profissional da area da saude nas atividades educativas com os

cuidadores de criangas/adolescente com PC.
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3.5 O material permite a transferéncia e generalizacdes do 11 1
aprendizado a diferentes contextos.

3.6 A cartilha estd adequada para ser usada por qualquer 11 1
cuidador de crianga/adolescente com PC.

4 Linguagem

4.1 A redacdo é compativel com o publico a que se destina 10 0,9
(cuidadores informais de criancas e adolescentes com Paralisia

Cerebral).

4.2 Formacado das frases é atrativa e ndo é cansativa. 10 0,9
4.3 Existem clareza e objetividade no texto 11 1
5 llustragoes

5.1 llustragGes condizem com o conteudo. 11 1
5.2 llustragGes sdao compreensiveis. 11 1
5.3 Legendas ajudam o leitor a compreender a imagem. 11 1
5.4 Numero de imagens é suficiente para abordar o conteudo 11 1
6 Motivagao

6.1 O leitor é incentivado a prosseguir a leitura pelo contetdo 11 1
6.2 A cartilha é esclarecedora. 11 1
IVC Geral - 0,98

Ao final de cada categoria, os juizes eram convidados a escrever sugestdes para o

aprimoramento da cartilha, que estdo apresentadas na Figura 5, juntamente com as

modificagdes que foram realizadas.

Figura 5

Sugestées dos juizes especialistas da saude para a cartilha “Cuidando de si e do outro-

Orienta¢des para cuidadores de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral” e as

modificagbes realizadas pelas pesquisadoras na TE.

Mudar o termo
“orientagOes praticas” do
titulo, visto que a cartilha
contém informacées
tedricas também;

Tornar algumas
informacgdes mais objetivas

Categorias Sugestoes Modifica¢Oes

Objetivos Rever o publico-alvo a que O termo “préticas” foi retirado do titulo da
Estrutura e se destina a TE pelo fato de | cartilha, que passou a ser: “Cuidando de si e
apresentacdo | usar termos cientificos; do outro - Orientag¢des a cuidadores de

criangas e adolescentes com Paralisia
Cerebral”;

Substituicdo de termos como histéria dietética
por habitos alimentares e medidas
antropométricas por medidas corporais;
Foram conceituados os termos técnicos:
sialorréia, degluticdo e deambulacgdo;
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para facilitar a leitura e Foram simplificadas as informagdes sobre as
acrescentar a definigao de profissdes que compde a equipe de

alguns termos na cartilha; atendimento;

Fazer paragrafos mais A definicdo de diplegia foi corrigida;

curtos, diminuir o tamanho | A fonte do titulo passou a ser Vag_Rounded-
dos textos e utilizar topicos; | Bold;

Reduzir o numero de Acrescentados o sumdrio e duas paginas para
paginas; anotacdes ao final da cartilha.

Corrigir a definicdo de

diplegia e adequar a fonte

do titulo;

Acrescentar o sumario e

paginas para anotacdes ao

final da cartilha.

Relevancia N3o é necessario citar o O tdpico Relagdes familiares foi ajustado,
Eletroencefalograma como | objetivando reduzir o risco de despertar
diagnéstico para a epilepsia; | sentimentos negativos nos cuidadores.
Informar outros passos na
conduta durante uma crise
epiléptica;

Criar um meio para atender
ao publico analfabeto;
Adequar alguns itens
referentes ao contexto
familiar que podem suscitar
sentimentos negativos.

Linguagem Esclarecer termos técnicos; | Foram adicionadas as defini¢des para todos os
Modificar crise convulsiva termos técnicos:
por crise epiléptica; O termo convulsao foi adicionado sempre
Adequar a linguagem para apos crise epiléptica;
todos os cuidadores. A linguagem da cartilha foi revista e

modificada.

llustragdes Rever a imagem do cérebro | Acrescentada imagem do profissional
e acrescentar mais imagens | pedagogo.
para que correspondam aos
textos.

Motivacao Rever o linguajar técnico, a Os termos técnicos foram adequados ao nivel
fim de tornar a cartilha mais | de entendimento dos cuidadores;
motivadora e Ao final da cartilha, foram inseridos sites sobre
acrescentar links de videos a tematica.
explicativos sobre a
tematica.

IVC Geral - 0,96

Resultado da etapa de validagdo pelos juizes técnicos

Dos seis profissionais que responderam ao instrumento de validagao, cinco eram do

sexo feminino, tinham entre 24 e 59 anos de idade. Em relacdo a formacao, trés eram designers
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graficos, dois publicitarios e um da area de comunicacgdo (jornalismo). Quanto ao tempo de
formacao, variou entre cinco e 36 anos.

O IVC dos juizes técnicos, calculado de forma semelhante ao dos juizes especialistas da
saude, obteve pontuacdo global de 0,96, conforme Tabela 2. Destaca-se que nenhum dos itens
pontuou abaixo de 0,80, portanto, indica que a cartilha esta apta a ser utilizada. No Apéndice H,

consta o protocolo para os juizes técnicos.

Tabela 2
Julgamento dos juizes técnicos quanto ao conteudo da cartilha “Cuidando de si e do outro-

Orientagdes para cuidadores de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral”, conforme o IVC

Itens da cartilha N IvC
1 Forma de apresentagao
1.1 A capa atrai a atencdo e retrata o propdsito do material. 6 1

2 Layout e tipografia

2.1 Layout e sequéncia de informag&es sdo consistentes. 6 1
2.2 Otipo de letra utilizado facilita a leitura 5 0,83
2.3 As cores aplicadas ao texto sdo pertinentes e facilitadoras 5 0,83
para a leitura.

2.4 A composicdo visual estd atrativa e bem organizada. 5 0,83
2.5 O formato (tamanho) do material educativo e o nUmero 6 1
de paginas estdo adequados.

2.6 A disposicdo dos itens na pagina esta adequada. 6 1
2.7 O tamanho das letras dos titulos, subtitulos e texto é 5 0,83
adequado.

3 llustragoes

3.1 llustragdes condizem com o conteldo. 6 1
3.2 llustragGes sdao compreensiveis 6 1
3.3 Legendas ajudam o leitor a compreender a imagem. 6 1
3.4 Numero de imagens é suficiente para abordar o 6 1
conteudo.

3.5 As ilustragdes sao adjacentes ao texto selecionado. 6 1
3.6 As ilustragdes sdo adequadas para o publico-alvo 1
(cuidadores informais de criangas e adolescentes com 6

Paralisia Cerebral).

3.7 As ilustragdes sdo relevantes para compreensdo do 1
conteudo pelo publico-alvo (cuidadores informais de criangas 6

e adolescentes com Paralisia Cerebral).

3.8 As cores e formas das ilustracdes estdo adequadas para o 6 1
tipo de material.

3.9 As ilustracbes ajudam na exposicdo da tematica e estdo 6 1

em uma sequéncia légica.
3.10 As ilustragdes ajudam na mudanga de comportamentos 6 1
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e atitudes do publico-alvo (cuidadores informais de criancas e
adolescentes com Paralisia Cerebral).

Ao final de cada item, os juizes técnicos eram convidados a escrever sugestdes para o

aprimoramento da cartilha. Na Figura 6, estdo as sugestdes de acordo com cada categoria e as

modificagdes realizadas.

Figura 6

Sugestoes dos juizes técnicos para a cartilha “Cuidando de si e do outro- Orienta¢bes prdticas a

cuidadores de criancgas e adolescentes com Paralisia Cerebral” e as modificacbes realizadas pelas

pesquisadoras na TE

Categorias Sugestoes Modifica¢oes
Forma de Modificar a cor da roupa dos dois adultos, | A cor da roupa de um dos
apresentacdo | para demonstrar que sdo familiares e ndo | adultos foi colocada em bege;
profissionais da saude; A fonte passou de Hug Me Tight
Alterar a fonte utilizada; e para Vag Rounded-Bold; e
Dar contraste entre as rodas e a estrutura | Foi dado o contraste na
da cadeira de rodas. ilustracao da cadeira de rodas.
Layout e Utilizar uma letra menos serifada e Todas as sugestdes foram
tipografia guadros coloridos somente em frases que | acatadas.
se queira dar destaque;
Fazer sumario;
Reduzir textos em algumas pdaginas;
Usar o mesmo tamanho de fonte nos
textos;
N3o fazer o degradé de cores nas caixas de
texto;
Manter as cores em tons de lilas clarinho
ou verde e as letras preferencialmente na
cor preta e ajustar os elementos graficos.
llustragdes Utilizar imagens com cores mais vivas e Os textos e/ou caixas de texto
N3o permitir que os textos encostem nas foram redimensionadas.
ilustragoes.

Resultado da etapa de validagdo pelo publico-alvo (cuidadores)

Participaram desta etapa sete cuidadores, maioria do sexo feminino, sendo seis maes,

na faixa etaria entre 18 e 51 anos, cinco casados/unido estavel, cinco com Ensino Médio

completo.
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Os itens da validagdo pelo publico-alvo foram distribuidos em quatro categorias: 1)
Organizacdo, 2) Estilo de escrita, 3) Aparéncia e 4) Motivagao. As categorias, com exce¢do da
categoria motivacao, obtiveram unanimidade de respostas positivas.

Observa-se que os itens da cartilha atingiram excelente nivel de avaliacdo na maioria
das categorias. Ressalta-se que um cuidador que marcou N3o, no item 4.4 (categoria
motivacdo), justificou que queria ter mais tempo com a cartilha para poder afirmar que mudaria
de atitude/comportamento.

Somente um cuidador utilizou o campo Sugestdes e escreveu que preferia que as cores

utilizadas na cartilha fossem as primdrias. No Apéndice I, consta o protocolo para os cuidadores.

Discussao

A construcao da TE intitulada Cuidando de si e do outro - orientacbes para cuidadores de
criangas e adolescentes com paralisia cerebral, emergiu das necessidades dos cuidadores e
seguiu critérios cientificos referenciados por Pasquali (2003). O uso desta em a¢Ges de educacgdo
em saude visa sensibilizar o publico a que se destina, para mudanca e aperfeicoamento do ato
de cuidar e de autocuidado do cuidador (Soares et al., 2021). A validagdo constitui etapa
essencial, tornando a tecnologia mais completa e atestando rigor metodolégico e eficacia
(Andrade et al., 2022).

O objetivo ndo era somente construir uma cartilha sobre PC para cuidadores leigos, mas
que estes pudessem encontrar, no material, textos que os conduzissem a reflexdo e mudanca de
comportamento, buscando a realizacao de a¢des de autocuidado, na tentativa de reduzir a
sobrecarga (Rojas et al., 2017; Sonune et al., 2021). Por isso, a insergdo de sugestGes de
exercicios fisicos e atividades de lazer, além de orientagdes para o aprimoramento das relagdes
familiares e sociais (Nohara et al., 2017).

Buscou-se aproximar ao maximo a linguagem técnica daquela utilizada no dia a dia pelo

cuidador, no sentido de facilitar a compreensdo e maior engajamento nas propostas contidas na
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cartilha (Soares et al., 2021). Os termos técnicos devem ser utilizados somente quando
estritamente necessdrios (Bittencourt et al., 2020), pois, assim, as a¢des de educac¢do e
promocao da saude conseguirdo alcancar os objetivos propostos de melhoria na qualidade de
vida dos cuidadores de criancas e adolescentes com PC (Abreu, 2010; Cunha et al., 2021).

A referida cartilha pode ser considerada TE inovadora no Brasil, tendo em vista que,
embora haja outros materiais com a tematica da PC (Guimaraes, 2016a; Guimardes, 2016b;
Instituto Nacional de Traumatologia e Ortopedia, 2016a; Rossetini, et al., 2013; Soares et al.,
2018; Souza & Knobel, 2019), somente foi encontrada uma que aborda a saude do cuidador
(Instituto Nacional de Traumatologia e Ortopedia, 2016b), mas que ndo contempla as relagdes
sociais e familiares. Entende-se que estas relages sdo fundamentais no processo de adaptacgao,
resiliéncia e para aumentar a autoeficacia e diminuir o estresse em cuidadores informais de
criangas e adolescentes com PC (Cunha et al., 2023; Smeha et al., 2017).

O processo de construgao da cartilha foi minucioso, realizado em duas etapas e contou
com a participacdo do publico a que se destina a TE. Deste modo, evidenciou-se a importancia
de se ouvir a opinido da populagdo-alvo quanto a compreensao das palavras e ilustragGes, assim
como receber sugestdes que favoregcam a aplicabilidade do material apresentado, tornando-o
eficaz na prevencdo, promogao e recuperacio da saude (Soares et al., 2018; Souza & Knobel,
2019). Ressalta-se que a opgdo de utilizar o termo “Paralisia Cerebral” ao invés de
“Encefalopatia cronica nao evolutiva da infancia”, ocorreu por ser a terminologia mais utilizada e
conhecida pelos cuidadores.

A etapa de validagdo possibilitou, por meio das sugestes dadas pelos juizes
especialistas da saude, juizes técnicos e cuidadores, realizar o aprimoramento do conteldo e da
aparéncia da cartilha (versao 3), a fim de atender aos requisitos necessarios que tornassem
vidvel a utilizacdo da TE. Nesse aspecto, para se tornar material com mais validade cientifica, é
necessario que seja avaliado por experts na tematica, ndo sendo suficiente somente a fase de

construcdo (Bittencourt et al., 2020; Soares et al., 2021; Andrade et al., 2022).
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Um outro aspecto favordvel do estudo foi a participacdo de profissionais da saide de
diversas categorias, todas relacionadas a temdtica do atendimento a crianga/adolescente com
PC e de profissionais de design e comunicac¢do/publicidade, que possibilitou associar diversos
saberes especializados. A convocagdo de profissionais experientes de diferentes areas assegura
maior acuracia a avaliagdao de materiais educativos, além de valorizar as opinides e os diferentes
enfoques sobre o mesmo tema (Bittencourt et al., 2020; Rodrigues et al., 2020; Soares et al.,
2018).

Do mesmo modo, a participagado efetiva do publico-alvo na validagao da TE
proporcionou maior aproximacgao e compreensao dos itens e das imagens ao cotidiano dos
cuidadores. Por haver escassez de materiais voltados a satde dos cuidadores de
criancas/adolescentes com PC (Soares et al., 2018), torna-se relevante a contribuicdo deles para
efetividade do uso da cartilha em ag¢des de educacdo em saude.

Na etapa de validagao, utilizou-se do IVC para verificar a concordancia entre os juizes
especialistas da salde e os juizes técnicos, tendo como parametro aceitavel indice igual ou
superior a 80%, tanto para avaliagdo individual de cada item quanto para avaliagdo geral da
cartilha (Bittencourt et al., 2020; Rodrigues et al., 2020). Na avaliagdo do IVC, as categorias da TE
apresentaram escore sempre superior ao valor determinado, sugerindo que a cartilha é
representativa quanto ao conteldo e a aparéncia a ser abordada com os cuidadores de
criangas/adolescentes com PC.

Por fim, o dia a dia do cuidador da crianca/adolescente com PC tem inimeras atividades
inerentes ao ato de cuidar, que, por vezes, torna invidvel o cuidar-se. Por isso, a necessidade
que esse publico tem de ser reconhecido pela equipe de saude, proporcionando o
desenvolvimento de programas de educacao informal, por meio de orienta¢des que viabilizem a
diminuicdo da sobrecarga, acbes de autocuidado, favorecimento das relagdes sociais e

familiares, em uma interface entre as areas da salde e educagdo (Braccialli et al., 2012).
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Conclusao

O estudo produziu e validou tecnologia educacional, sob o formato de cartilha impressa,
intitulada Cuidando de si e do outro - orienta¢ées para cuidadores de criangas e adolescentes
com paralisia cerebral, abordando causas, tipos e principais intercorréncias da PC; equipe de
atendimento; saude fisica e mental dos cuidadores, com sugestdes de exercicios de
alongamento e de aperfeicoamento das relagdes sociais e familiares dos cuidadores. Os valores
do IVC global de conteudo (0,98%) e aparéncia (0,96%) foram considerados adequados e
demonstraram a boa consisténcia metodoldgica da TE.

Cabe enfatizar a importancia do detalhamento nas etapas de construcao da TE, em que
os cuidadores foram coparticipes na elaborac¢do das versdes 2, 3 e 4 da cartilha, pois
contribuiram efetivamente com relacdo aos tdpicos: imagens, cores e linguagem que mais se
aproximasse do cotidiano deles. Portanto, as acdes de autocuidado sugeridas na TE
apresentaram potencial favorecedor da melhoria da qualidade de vida e das relagGes familiares,
da diminuicdo da sobrecarga fisica e emocional e da saude mental dos cuidadores de criancas e
adolescentes com PC.

As contribuicOes recebidas durante o processo de valida¢do da TE tornam a cartilha
apropriada ao uso pelas equipes de saude, em a¢des de promocgdo, prevencao e protecdo a
saude, sendo material inédito, ao abordar a importancia e o melhor manejo das relagGes
familiares e sociais, no contexto de vida dos cuidadores informais de criangas e adolescentes
com PC.

Neste estudo, percebeu-se tanto a contribuicdo académica quanto a social, pois, ao
apresentar as etapas de construcdo e validacdo da cartilha, promove o fortalecimento das
praticas baseadas em evidéncias e oferta a sociedade material educativo apropriado ao uso na

educagdo em saude.
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Reconhece-se como limitagdo do estudo a necessidade de outros profissionais da satide
serem escutados no processo de validagao, como assistentes sociais, psicdlogos, educadores
fisicos etc., por fazerem parte da equipe de atendimento a criancas e adolescentes com PC.

Possivel continuidade desta pesquisa pode avaliar os efeitos da aplicagdo da cartilha
para grupos de cuidadores de criancas/adolescentes com PC, analisando a curto e médio prazo,
se e como as orientagdes contidas no material servem para melhorar a qualidade de vida do
publico-alvo. Ademais, a cartilha impressa pode ser transformada em cartilha digital, de modo a
reduzir os custos da impressdo e tornar um modelo que podera estar com o cuidador em

qualquer lugar, bastando para isso o uso do celular.
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Consideragoes Finais

O presente trabalho teve como objetivo identificar as TE mais utilizadas com os
cuidadores informais de criancas e adolescentes com deficiéncia motora e, a partir desta
identificacdo, construir e validar uma TE, no formato cartilha impressa, para cuidadores
informais de criangas e adolescentes com PC e, para isso, contou com dois estudos. O Estudo 1,
intitulado Tecnologias educacionais para cuidadores familiares de criangas e adolescentes com
deficiéncia motora, teve como objetivo identificar e descrever, por meio de revisdo integrativa,
as tecnologias educacionais direcionadas a cuidadores familiares de criangas e adolescentes com
deficiéncia motora. O Estudo 2, intitulado Construgdo e validacéo de uma tecnologia
educacional para cuidadores informais de criangas e adolescentes com paralisia cerebral,
objetivou construir e validar uma tecnologia educacional do tipo cartilha impressa para
cuidadores informais de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.

O banco de dados analisados no Estudo 1 foi constituido por 25 artigos, sendo 15
produzidos no Brasil. A cartilha foi a TE mais utilizada pelos pesquisadores. O Estudo 2 foi
desenvolvido com a participagdo de cuidadores informais de criangas/adolescentes com PC,
juizes especialistas da saude (fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudiéloga e médica
neuropediatra) e juizes técnicos (design grafico, jornalista e publicitaria).

A etapa de construcgdo da TE iniciou-se com o levantamento nas bases de dados LILACS,
SCIELO e MEDLINE e em cartilhas disponibilizadas na internet. Participaram desta etapa cinco
cuidadores que avaliaram a versdo 1 da cartilha, sugerindo que se acrescentassem orientacgdes
para identificar crises convulsivas. Em seguida, a versdo 2, avaliada por outros cinco cuidadores,
sendo quatro mdes e uma avo, obteve 100% de concordancia nos itens avaliados (tamanho da
letra, entendimento de todas as palavras da cartilha etc.).

A versdo 3 da cartilha passou a contar com imagens elaboradas por dois ilustradores,
sendo editada e diagramada por design grafico. Em seguida, foi submetida ao processo de

validacdo de conteudo e aparéncia por 11 juizes especialistas da saude, seis juizes técnicos e
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sete cuidadores informais. Nesta etapa, alcangou-se IVC geral de 0,98% e o IVC relacionando a
aparéncia foi de 0,96%.

Apds a etapa de validacdo, a TE recebeu as sugestdes dos membros da banca de
gualificacdo da proponente desta pesquisa, em seguida, foi submetida a revisdo linguistica e
constituiu-se a versao 4 (final). Ao final, a cartilha contou com seis dominios: Paralisia Cerebral,
Equipe de atendimento, Saude fisica do cuidador, Saude mental do cuidador e Relagdes
familiares e sociais.

A literatura cientifica tem explorado os cuidadores de idosos, sendo ainda escassos os
estudos sobre cuidadores de pessoas com paralisia cerebral. De fato, o presente estudo se
destaca, na medida em que, ao se propor produzir uma TE, contribuiu com os pesquisadores
interessados no tema, uma vez que, além de oferecer informacdes sobre as TE, construiu e
validou uma cartilha com a participagdo ndo somente de profissionais, como também dos
cuidadores, principais conhecedores das préprias necessidades, o que pode melhorar a
qualidade de vida de familias de pessoas com deficiéncia.

Este estudo permitiu perceber que, conforme a literatura vem apontando, os
cuidadores de criangas e adolescentes com PC sdo, em maioria, mulheres: maes, avés, tias etc.
Ademais, essas mulheres sdo as responsdveis ndo apenas pelos cuidados a crianca e ao
adolescente com deficiéncia, como também pelos cuidados com os outros fazeres, pelos
afazeres domésticos etc., o que acarreta sobrecarga fisica e emocional, favorecendo a
negligéncia das necessidades delas como seres humanos.

As equipes de saude precisam estar atentas as necessidades desses cuidadores, uma vez
gue a negligéncia com a saude fisica e mental desses pode acarretar prejuizos ainda maiores as
criancas e adolescentes com PC. De fato, as mudancas precisam ocorrer a partir dos gestores em
saude, que precisam compreender a qualidade de vida do cuidador, uma vez que é este que

proporciona o melhor cuidado a crianga/adolescente com PC.
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O material educativo aqui apresentado consiste em sugestdo, sendo inédito, pois
aborda a tematica das relagGes sociais e familiares dos cuidadores. Contudo, a maioria dos
cuidadores ndo podera contar com uma rede de apoio para executar as recomendacoes.

Porém, grupos de cuidadores poderdo ser formados nos centros de reabilitacdo e as
equipes de saude poderao promover a¢des de educagdo em saude, por meio de rodas de
conversa, sessoes de alongamento e relaxamento, palestras sobre a patologia etc., utilizando-se
dos principios da pratica centrada na familia. Para isso, sera necessario modificar a visdo dos
gestores em salde, para que reconhe¢am a necessidade que os cuidadores tém de também
serem cuidados para cuidarem melhor das criancas/adolescentes sob a responsabilidade deles.

Esta pesquisa proporcionou ao meio académico o reconhecimento de que as cartilhas
impressas sdo as mais utilizadas pelos profissionais da salide (enfermeiros, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, psicélogos, assistentes sociais, nutricionistas,
odontdlogos etc.) em agdes de educagdo com a populagdo. No entanto, para se tornarem aptas
ao uso, precisam ser validadas cientificamente, de preferéncia contando com a participacao
efetiva do publico a que se destina.

Por fim, como limitagdao desta pesquisa, tém-se a ndo aplicacdo da versdo final da TE aos
cuidadores informais de criancas/adolescentes com PC, para que fosse avaliada a efetividade.
Portanto, sugere-se que, em pesquisas futuras, a TE possa fazer parte de um programa que
objetive a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores, oferecendo-lhes conhecimentos que

possam contribuir com o desenvolvimento de praticas mais eficazes e exitosas.
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APRESENTACAO

Ao longo dos anos, diversos es de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral (PC) compartilharem suas
i duavidas, dificuldades e i sobre o seu
papel no processo de reabilitagao de seus filhos. Essa experiéncia
nos levou a desenvolver um estudo para abordar a questao dos
cuidadores, resultando no projeto de Pés-Doutorado intitulado
"CUIDADORES DE CRIANCAS EADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL: ESTUDO COMPARATIVO BRASIL E PORTUGAL",
aprovado pela Universidade de Coimbra - Faculdade de Psicologia
e Ciéncias da Educacao. O projeto foi realizado em associagoes de
Paralisia Cerebral em Portugal e em instituicées que atendem
criancas e adolescentes com PC no Brasil, e teve como um dos
objetivos a criagdo de uma cartilha voltada para os cuidadores.
Dado o fato de envolver dois paises, propusemos uma parceria
com o Programa de Pés-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do
Comportamento (PPGTPC/UFPA) e o Laboratério de Ecologia do
D i H para di Iver, ber e validar
essa cartilha por meio de uma Dissertacdo de Mestrado intitulada:
"Tecnologia educacional para cuidadores familiares de
criangas/adolescentes com Paralisia Cerebral: construgdo e
validagdo de uma cartilha". O objetivo da cartilha é fornecer aos
idadores infor sobre a patologia em si, bem como
oes de que terumil positivoem
sua qualidade de vida e em suas relagdes sociais e familiares. Para
isso, sdo utilizadasi licati de atividad impl
que os cuidadores podem realizar. Esperamos que esse material
i o lvi o dos es informais de criangas e
adolescentes com PC, servindo como fonte de consulta sempre
que necessario, e que auxilie na impl ao do autocuidad
melhorando suaqualidade de vida.
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Paralisia Cerebral é o termo utilizado para descrever um
j de probl relacionados aos i do

corpo, causados por danos que afetam o cérebro da crianca

antes, durante ou apés o E uma dica

¢

permanente que ndo se agrava com o tempo. O grau de
comprometimento varia em cada crianc¢a, podendo ser leve
ougrave.

Cada regiao do cérebro
possui uma funcao especifica:

Na Paralisia Cerebral, ocorrem alteracées no ténus, nos
movimentos e na postura. Portanto, os musculos afetados

podem prejudicar funcbes como coordenacao motora,
mastigacdo e degluticao, fala e movimento dos olhos.

06

Meu filho ou minha filha tem

Paralisia Cerebral. E agora?

O QUE E PARALISIA
CEREBRAL?

QUE PROFISSIONAIS
EU DEVO PROCURAR ?

/

O QUE FAZER
NODIAADIA?

05

QUAIS SAO AS CAUSAS

DA PARALISIA CEREBRAL ?

Qualq probl. que resulte em anormalidades no

cérebro da crianca pode ser responsavel pela Paralisia

Cerebral. As causas podem ocorrer antes, durante ou apos o

i Como o diagnéstico é feito muito tempo apés o

to, rar se a causa exata da Paralisia
Cerebral.

h

Antes do parto: Infeccdes, alteracoes

srelymrd fre o fipo
sanguineo da mae e do bebg, e pressdo
alta na mée durante a gravidez.

Durante o parto: Complicacdes durante
o parto que levam a falta de oxi cdo do
ogrebro do bebé, como uso in ado de
forceps ou parto prolongado.

Z

Depois do Parto: Infecgdes e acidentes
que afetam o cérebro.

Yo7
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QUAIS SAO OS TIPOS DE
PARALISIA CEREBRAL ?

A Paralisia Cerebral pode ser classificada em diferentes tipos,
dependendo da locali: da lesdao no cérebro da crianga.
Os principais tipos sao: espastica, discinética, ataxica e mista.

f PARALISIA CEREBRAL ESPASTICA: i

[ Caracteriza-se pela presenca de movimentos rigidos e “duros".

PARALISIA CEREBRAL DISCINETICA:
Apresenta movimentos involuntarios

(sem a vontade da crianca), descontrolados e frequentes.
| S— —_—

PARALISIA CEREBRAL ATAXICA:
por i sem coord
e falta de equilibrio.

FORMAS MISTAS:
Podem ocorrer combinagdes dos tipos de manifestagdes
mencionados anteriormente.

08

PRINCIPAIS INTERCORRENCIAS

NA PARALISIA CEREBRAL
CRISE CONVULSIVA

As crises sdo em i com Paralisia

ocorrer nas pl 6 horas ap6s o nascimento e

ter das crises ( ) ao longo da vida. E
saber dif acrise de outros

anormais apresentados pela crianca ou adolescente com Paralisia

Cerebral. Um dos exames utilizados para confirmar a epilepsia é o

Eletroencefalograma (EEG).

A crise epiléptica (i ) pode se if com i em
todo o corpo, desmaio e perda de é oucom em
uma parte do corpo, ou até mesmo apenas com o "olhar parado".

0 que fazer durante uma crise epiléptica (convulsdo)?

@ Se a criangaladolescente estiver em uma cadeira de rodas,
p loca-la em uma plana, como uma
cama, para evitar que se machuque.

® Nao é impedir os da
crianga/adolescente durante a crise convulsiva,
nem colocar objetos em sua boca.

® Caso haja excesso de salivagdo, é possivel virar a
cabeca da criancal/adolescente de lado e
observar se néo ha risco de broncoaspiragdo
da saliva. =

PARALISIA CEREBRAL ESPASTICA, DEPENDENDO

DO COMPROMETIMENTO DAS PARTES DO
CORPO, PODEMOS ENCONTRAR:

DIPLEGIA ESPASTICA:

) Quando as pernas sdo mais afetadas do
B que os bragos. E mais comum em prematuros.

HEMIPLEGIA ESPASTICA:

Quando um lado do corpo é afetado.
m Na maioria das vezes, o braco é mais afetado

rg do que a perna.

=N =
el TETRAPLEGIA ESPASTICA:

Quando os bragos, o tronco e as pernas sdo
afetados. E mais comum em bebés que
sofreram falta de oxigenacgéo durante o

09

BRONCOASPIRACAO

Ak iragcdo é uma cdao em

que allmen;os. liquidos ou saliva sdo
aspirados para as vias aéreas. Isso ocorre

do ha uma
entre a respiracdo e a deglutic
com que o material va para as vias aéreas
em vez de seguir para o eséfago.

Alguns sinais indicativos de que pode ter
ocorrido aspiracdo para as vias aéreas
tosse, vémito,
(coloracdo arroxeada da pele), apneia
(pausa na respiragdo) e presenca de liquido
ou alimento nas narinas. Quando a
broncoaspiragdo ocorre com frequéncia,

pode levar a quadros de pneumonia.

Para prevenir a ocorréncia de broncoaspiracao, é
necessario alimentar sempre a crianca/adolescente na
posica tada, com a cabeca b posici d
(explicaremos como fazer mais adiante), além de realizar a
higi da cavidade oral parar o de saliva.
E importante oferecer alimentos na consisténcia mais
adequada para o caso da sua crianga/adolescente,
seguindo umritmo confortavel e seguro.

Caso ocorra broncoaspiragcao, ndo deite a
crianga/adolescente que esta engasgado e evite colocar a
mao ou o dedo em forma de pinga dentro da boca. Também
néo é dado induzir o vémito nem oferecer liquidos
nesse momento. 11
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EQUIPE DE ATENDIMENTO

O tr to de uma criang com Paralisia
Cerebral deve ser especifico, individualizado e realizado por
uma equipe multiprofissional, que envolve diversos
profissionais e a familia.

MEDICO

Este profissi 1 é resp avel pelo
diagnésti linico e por i a
noticia a familia. Ele deve estar atento as
deficiénci i como probl

de visdo e audigdo, episddios de epilep
probl g 7 e S
urinaria e alteragées comportamentais.
Sempre que ario, deve inh

) te aos especiali dequad

FISIOTERAPEUTA

A atuacdo desse profissional visa
promover a aprendizagem das habilidades
motoras e prevenir complicagdes

| queléticas relaci
posturas e deformidades.

das a

=2

PSICOLOGO

A atuacdo desse profissi o
individuo com Paralisia Cerebral e sua
familia. Seu papel inicial deve estar
centrado principalmente nos pais,
auxiliando-os a enfrentar o diagnéstico da

logia. O opr
de aceitacdo da crianca e ajuda os pais na
adaptacdo as necessidades dela,
favorecendo a criagdo de condigdes para
apr

ASSISTENTE SOCIAL

Esse profissional orienta a familia sobre
os direitos do individuo com Paralisia
Cerebral, além de atuar na promogao da

lusdo, garantind ibilidade,
educacdo e saude, e ajudando a atender
as i da cri dol t

ede suafamilia.

NUTRICIONISTA
ponsavel por li os
alimentares, as medidas corporais como
peso, altura, entre outros, e adequar os
tipos de alimentos que devem ser
ingeridos e suas respectivas quantidades.

14

FONOAUDIOLOGO

O papel desse profissional abrange
diversos aspectos, como facilitar a
mobilidade da musculatura facial,
estimular padrées adequados de
degluticao ( lir) e igacdo para
reduzir o risco de aspiracgédo de alimentos
e o escape de saliva pela boca (sialorreia);
atuar no disturbios da fala para favorecer
a vocalizacdo espontanea, e avaliar a
necessidade de uso de proéteses
auditivas, entre outros.

TERAPEUTA OCUPACIONAL
O principal objetivo desse pr i é
maximizar o potencial da crianca,
promovendo seu engajamento em
atividades significativas e garantindo
maior autonomia em seu dia a dia. Ele
auxilia o paciente com Paralisia Cerebral no
desenvolvimento de habilidades motoras,
sensoriais e de comunicagao/interagao que
facilitem sua participacdo em diferentes
ambientes, como casa, escola, trabalho e
comunidade.

ODONTOLOGO
A atuacao do profissional na abordagem dos
pacientes com Paralisia Cerebral inclui o
acompanhamento e o tratamento de
patologias bucais, além de fornecer
orientacdes aos pais sobre a higienizagdo
corretadosdentes.

EDUCADOR FisSICO

Esse profissional propde Atividade Fisica
Adaptada, que combina recreacao, esporte e
ritmo, de maneira apropriada para
criancas/adolescentes com Paralisia
Cerebral. Busca estimular habilidades que
abrangem dominios psicomotores,
cognitivos e afetivo-sociais.

PEDAGOGO
Esse profissional pode intervir nos
da icacdo, motrici

dificuldades de Ieatura, escrita,
compreensao, raciocinio légico, entre
outros.

SAUDE FISICA DO CUIDADOR

Durante o ato de cuidar, o corpo do cuidador é bastante
exigido, e no final do dia, vocé pode sentir dores fisicas,
talvez devido a ma postura. A seguir, fornecemos algumas
orientagdes para que vocé possa usar melhor o seu corpo
nas atividades diarias.
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Ao vestira I: é melhor coloca-la em um local
alto que evite que vocé precise dobrar a coluna. Caso ndo seja
ivel e a ativi for realizada em uma cama, sente-se ao

Iado da crian;aladdescenle Evite ficar de pé e dobrar a coluna
em direcdo a cri

Ao carregar a criangaladol, tente té-la 0 mais
préximo possivel do seu corpo. Ao retira-la da cama ou da
cadeira de rodas, dobre os joelhos e contraia o abdémen para
evitar sobrecarregar a coluna. Se possivel, carregue a crianga
de forma que ala ﬁque vnrada para a frente, assim podera

EXERCICIOS DE ALONGAMENTO

I alguns icios que ajudarao a diminuir as dores

es ou pr i-las. Escolha um lugar tranquilo, peca a

alguém para cuidar da sua crianca/adolescente e realize os

alongamentos com tranqullldade respirando pausadamente.
Vocé também pode uma icar

em uma cadeira, carrinho ou no seu colo, mamendo as costas = 7 z

e 2 Soacr S Deite-se de barriga para cima, dobre as duas pernas, segure uma
TS &F preferencial e hente para ela, delas e puxe-a em direcao a sua barriga, enchendo o peito de ar.

allnhando-se ao mesmo nivel. Se vocé estiver apenas auxiliando- Conte de um até dez, retorne a perna a posico inicial e solte o ar

aalevar a colher a boca, sente-se ao lado do brago que ela mais AR L W B B G

utiliza. perna. Fagcadezrepeti¢des para cada perna.

16 17

Alongamento da coluna: fique
na posicdo mostrada na
imagem, estique os bracos,

P na ¢do anterior, seg encha o peito de ar e solte-o
puxe-as amdlroqioaoabdémon Conte de um .téduentome devagar pela boca. Repita esse
as pernas a posigaoinicial. Repitaisso dez vezes. alongamento dez vezes.

Deitado de barriga para
cima, dobre os dois joelhos,
contraia o abdémen e eleve
abumim. Contadeun st Tstareiiio Woseooe: Tace o
. movimento de inclinar a cabeca
para os lados, como mostrado na
figura ao lado, cinco vezes para
cadalado.

Alongamento dos musculos do
pescogo: coloque as maos atras da
cabeca e tente encostar o queixo no
peito. Retorne a posicao inicial. Repita

Sentado e com os pés livres, acima do chao, movimente
issodezvezes.

lentamente o tornozelo nas direcGes para cima, para baixo,
para dentro e para fora. Faga em um pé de cada vez. Repita

18 19




122

SAUDE MENTAL DO CUIDADOR

Embora a funcdo principal do cuidador seja
cuidar do outro, é importante ndo esquecer de
cuidar de si mesmo. Isso é necessario para
poder off um cui de A
seguir, algumas orientagdes para vocé:

A seguir, algumas acoes que podem ajudar a fortalecer os
vinculos familiares:




igos & muito importante para manter
uma boa satide mental. Sempre que possivel, relina-se com eles
para conversar e oferecer apoio mutuo, criando uma rede de
suporte.

\gradecemo: porter- gado até aqui e esp ntribuir para que
vocé tenha um despertar para a necas;dade de
dedicar momentos ao autocuidado com vocé mesmola).

A Pardlisia Cerebral ndo deve ser motivo
para a familia abrir méo
dos seus planos e sonhos!
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Apéndice B - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

UFPA - INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE DA g%mori mo
UNIVERSIDADE FEDERAL DO asil
PARA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Cuidadores informais de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral: influéncia de
uma tecnologia educacional

Pesquisador: TATIANE OLIVEIRA NASCIMENTO
Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 57554822.7.0000.0018

Instituicao Proponente: Universidade Federal do Para
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.453.857

Apresentagio do Projeto:

Esta pesquisa tem como objetivo propor uma tecnologia educacional do tipo cartilha impressa para
cuidadores informais de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral (PC), para analisar se havera
mudanga de comportamento nas areas de autocuidado, fisica e familiar do cuidador. Para a coleta de dados
serdo realizadas entrevistas com cuidadores e aplicagdo de instrumentos para gerar caracterizagdo da
amostra. O interesse por essa tematica esta relacionado com as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores
informais de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral (PC) no que diz respeito aos aspectos: teérico
sobre a patologia, de autocuidado do cuidador e de suas relagdes familiares. Visto que a chegada de um(a)
filho(a) com alguma deficiéncia altera as expectativas geradas em torno da crianga e modifica a rotina
familiar.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: Investigar a influéncia de uma tecnologia educacional, do tipo cartilha impressa, no
comportamento de cuidadores informais de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral.

Objetivo Secundario:

* Construir uma tecnologia educacional, do tipo cartilha impressa, para cuidadores informais de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral.

Enderego: Rua Augusto Corréa n° 01- Campus do Guama ,UFPA- Faculdade de Enfermagem do ICS - sala 13 - 2° and.

Bairro: Guamé CEP: 66.075-110
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone:  (91)3201-7735 Fax: (91)3201-8028 E-mail: cepccs@ufpa.br

Pégina 01 de 04
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UFPA - INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE DA Qma mo
UNIVERSIDADE FEDERAL DO asil
PARA

Continuacéao do Parecer: 5.453.857

* Validar com juizes especialistas e com o publico-alvo, utilizando a Técnica Delphi, a cartilha impressa para
cuidadores informais de criancgas e adolescentes com Paralisia Cerebral.

Avaliacédo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Risco 1: Divulgacéo indevida dos dados pessoais e identificagdo dos voluntarios. Para evitar este risco
serdo utilizados nimeros para identificagdo dos instrumentos da pesquisa que serdo manipulados apenas
pela pesquisadora e serdo incinerados apds cinco anos.

Risco 2: Cansago e constrangimento ao se expor durante a pesquisa, que sera minimizado com a
interrupgao da coleta de dados e possivel prosseguimento em outro momento.

Beneficios: O estudo trara beneficios a comunidade académica, a aprendizagem e a contextualizagéo de
novos saberes e servira de subsidios para novas pesquisas. Podera também subsidiar a criacdo de politicas
publicas voltadas as familias de pessoas com Paralisia Cerebral, através do uso de tecnologias
educacionais que os apoiem no enfrentamento gerado pela deficiéncia de um de seus membros. Para os
participantes da pesquisa, os resultados que forem encontrados vdo gerar melhoria no bem-estar e
qualidade de vida. Para a pesquisadora é uma oportunidade de aprender um pouco mais sobre um assunto
relevante e de importancia para sua atuacdo profissional.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
O protocolo encaminhado dispde de critérios definidos conforme resolugéo 466/12.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacéo obrigatéria:
Os termos apresentados contemplam as orientagdes do sistema CEP/CONEP.

Recomendacodes:
Sem recomendagbes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Diante do exposto somos pela aprovagéo do projeto. Este & nosso parecer, SMJ.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Enderego: Rua Augusto Corréa n® 01- Campus do Guama ,UFPA- Faculdade de Enfermagem do ICS - sala 13 - 2° and.

Bairro: Guama CEP: 66.075-110
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3201-7735 Fax: (91)3201-8028 E-mail: cepccs@ufpa.br

Pagina 02 de 04
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Continuagéo do Parecer: 5.453.857

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Rran

mo

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacgdes Basicas|PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 05/04/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1921369.pdf 22:12:46
Qutros DECLARACAODEISENCAODEONUS.p| 05/04/2022 [TATIANE OLIVEIRA | Aceito

df 22:11:40 |NASCIMENTO

TCLE / Termos de | TCLEPROJETO.pdf 05/04/2022 [TATIANE OLIVEIRA | Aceito

Assentimento / 22:09:14 |NASCIMENTO

Justificativa de

Auséncia

Declaracao de TERMODECONSENTIMENTOINSTITUI| 05/04/2022 | TATIANE OLIVEIRA | Aceito

Instituicéo e CAO.pdf 22:06:45 |NASCIMENTO

Infraestrutura

Declaragéo de TERMODECOMPROMISSODOPESQUI| 05/04/2022 | TATIANE OLIVEIRA | Aceito

Pesquisadores SADOR.pdf 22:05:56  |NASCIMENTO

QOutros CARTADEENCAMINHAMENTOCEP.pdfl 05/04/2022 | TATIANE OLIVEIRA | Aceito
22:03:44 |NASCIMENTO

Brochura Pesquisa | PROJETOBROCHURA. pdf 05/04/2022 | TATIANE OLIVEIRA | Aceito
22:00:47 |NASCIMENTO

Projeto Detalhado / |PROJETODETALHADOBROCHURAIN | 05/04/2022 |TATIANE OLIVEIRA | Aceito

Brochura VESTIGADOR.docx 21:57:29 |NASCIMENTO

Investigador

Outros ETAPADEVALIDACAODACARTILHA.pd| 31/03/2022 |TATIANE OLIVEIRA | Aceito

f 10:26:38 | NASCIMENTO

Qutros ETAPAQUATRO.pdf 31/03/2022 [TATIANE OLIVEIRA | Aceito
10:11:42 |[NASCIMENTO

QOutros ETAPATRES.pdf 31/03/2022 | TATIANE OLIVEIRA | Aceito
10:11:25 | NASCIMENTO

Qutros ETAPADOIS.pdf 31/03/2022 [TATIANE OLIVEIRA | Aceito
10:10:37 |[NASCIMENTO

QOutros ETAPAUM.pdf 31/03/2022 | TATIANE OLIVEIRA | Aceito
10:10:13  |NASCIMENTO

Orgamento ORCAMENTO.pdf 31/03/2022 [TATIANE OLIVEIRA | Aceito
10:04:57 _|NASCIMENTO

Declaracao de TERMODEACEITEDOORIENTADOR.pd 31/03/2022 |TATIANE OLIVEIRA | Aceito

concordéncia f 10:03:43 |NASCIMENTO

Cronograma CRONOGRAMA.pdf 31/03/2022 | TATIANE OLIVEIRA | Aceito
10:02:15 |NASCIMENTO

Folha de Rosto FOLHADEROSTOATUAL .pdf 31/03/2022 | TATIANE OLIVEIRA | Aceito
09:54:41 NASCIMENTO

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Endereco:
Bairro: Guama
UF: PA

Telefone: (91)3201-7735

CEP: 66.075-110

Municipio: BELEM

Fax: (91)3201-8028 E-mail:

cepccs@ufpa.br

Rua Augusto Corréa n® 01- Campus do Guama ,UFPA- Faculdade de Enfermagem do ICS - sala 13 - 2° and.

Pagina 03 de 04

127



128

UFPA - INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE DA CQMH mo
UNIVERSIDADE FEDERAL DO asil
PARA

Continuagao do Parecer: 5.453.857

Nao

BELEM, 07 de Junho de 2022

Assinado por:
Wallace Raimundo Araujo dos Santos
(Coordenador(a))

Endereco: Rua Augusto Corréa n® 01- Campus do Guama ,UFPA- Faculdade de Enfermagem do ICS - sala 13 - 2° and.

Bairro: Guama CEP: 66.075-110
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3201-7735 Fax: (91)3201-8028 E-mail: cepces@ufpa.br
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Apéndice C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- Cuidadores

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
CUIDADORES

O (a) senhor (a) esta sendo convidado (a) para participar, de forma voluntéaria, da
pesquisa intitulada: TECNOLOGIA EDUCACIONAL PARA CUIDADORES DE
CRIANCAS/ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL: REVISAO DE
LITERATURA, CONSTRUCAO E VALIDACAO DE UMA CARTILHA, que esta
sob a responsabilidade das pesquisadoras: Dra. Simone Souza da Costa Silva e a
mestranda Tatiane Oliveira Nascimento. A presente pesquisa tem como objetivos
fornecer, por meio de uma cartilha, informacdes sobre a Paralisia Cerebral e sugestdes de
autocuidado aos cuidadores informais de criancgas e adolescentes com paralisia cerebral.
Esta proposta parte da nocao que estas informacGes poderdo gerar modificagfes
cotidianas nos dominios psicologico, social e familiar. Para tanto, sera necessario além de
elaborar a cartilha; Validar seu contetido e sua aparéncia. Para isso precisamos que o (a)
senhor (a), responda algumas perguntas contidas nesse questionario. O (a) senhor (a)
receberd a cartilha impressa e mais um questionario de caracterizacao e avaliagdo. Sua
participacao € livre e exigira a disponibilidade de tempo para avaliacdo do material
educativo. Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto é, em
nenhum momento sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Os dados
coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa e os resultados divulgados em eventos
e/ou revistas cientificas., como beneficio, sua participa¢do pode contribuir com
informagdes para a melhoria da atencdo dispensada aos cuidadores informais de criangas
e adolescentes com paralisia cerebral. O (A) Sr. (a) pode interromper o procedimento se
assim desejar. A sua participacdo é de carater voluntario, isto €, a qualquer momento o (a)
Sr. (a) pode recusar-se a responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu
consentimento, entrando em contato com a responsavel pela pesquisa pelo telefone
(91)996174719. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador
ou com a instituicdo. O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é formado de um grupo de
profissionais de diversas areas, cuja funcao € avaliar as pesquisas com seres humanos.
Este trabalho tem autorizacdo do CEP do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade
Federal do Para sob o nimero sob nimero 5.453.857/ CAAE: 57554822.7.0000.0018. O
CEP foi criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa. Qualquer davida
ética o Sr. (Sra.) podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para, fone: 32016861.

() Aceito participar da pesquisa
() Néo aceito participar da pesquisa

Participante da pesquisa

Pesquisador responsavel pela coleta de dados
Belém, de de 20
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Apéndice D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- Juizes especialistas da satide e

técnicos

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA JUIZES
ESPECIALISTAS DA SAUDE E TECNICOS

O (a) senhor (a) esta sendo convidado (a) para participar, de forma voluntaria, da
pesquisa intitulada: Influéncia de uma tecnologia educacional para cuidadores
informais de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, que esta sob a
responsabilidade das pesquisadoras: Dra. Simone Souza da Costa Silva e a
mestranda Tatiane Oliveira Nascimento. A presente pesquisa tem como objetivos
fornecer, por meio de uma cartilha, informagdes sobre a Paralisia Cerebral e sugestdes de
autocuidado aos cuidadores informais de criancgas e adolescentes com paralisia cerebral.
Esta proposta parte da noc¢ao que estas informacdes contribuirdo gerando modificagdes
cotidianas nos dominios psicologico, social e familiar. Para tanto, sera necessario além de
elaborar a cartilha; Validar seu conteido e sua apresentacdo. Para isso precisamos que 0
(a) senhor (a), responda algumas perguntas contidas nesse questionario. O (a) senhor (a)
receberd a cartilha e um instrumento de caracterizacdo e de avaliacdo. Sua participacdo é
livre e exigira a disponibilidade de tempo para avaliacdo do material educativo. Suas
respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, isto €, em nenhum momento
sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Os dados coletados seréo
utilizados apenas nesta pesquisa e os resultados divulgados em eventos e/ou revistas
cientificas, como beneficio, sua participacdo pode contribuir com informacdes para a
melhoria da atencdo dispensada aos cuidadores informais de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral. O (A) Sr. (a) pode interromper o procedimento se assim desejar. A sua
participacdo é de carater voluntério, isto €, a qualquer momento o (a) Sr. (a) pode recusar-
se a responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento,
entrando em contato com a responsavel pela pesquisa pelo telefone (91)996174719. Sua
recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicao.
O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é formado de um grupo de profissionais de
diversas areas, cuja funcéo € avaliar as pesquisas com seres humanos. Este trabalho tem
autorizacdo do CEP do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para
sob 0 nimero sob nimero 5.453.857/ CAAE: 57554822.7.0000.0018. O CEP foi criado
para defender os interesses dos participantes da pesquisa. Qualquer davida ética o Sr.
(Sra.) podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para, fone: 32016861.

() Aceito participar da pesquisa

() Néo aceito participar da pesquisa
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Apéndice E - Instrumento de avaliagdo da Versdo 1 da cartilha

Formulério de avaliacédo da Versao 1 da cartilha
Cuidador:

Sexo:

Idade do cuidador:

Idade da crianca/adolescente com PC:

GMFCS:

1. O que vocé achou do material?

() Otimo () Bom () Regular

2. O que esté escrito no material, contempla as suas necessidades e 0 que vocé gostaria de
saber sobre Paralisia Cerebral?
() Sim () Nao

Caso tenha escolhido N&o, diga o que pode ser acrescentado:
Resposta:



Apéndice F - Instrumento de avalia¢ao da Versao 2 da cartilha

Data: /[
Sexo do cuidador:

Grau de parentesco com a crianga/adolescente com PC:
Idade da crianca/adolescente com PC:

Sexo da crianga/adolescente com PC:

GMFCS:

1 O que vocé achou da cartilha ao recebé-la?

2 O tamanho da letra da cartilha é adequado?:
() Sim
() Nao Fonte maior?: () Sim () N&o Fonte menor?: ()Sim () Nao

3 Vocé entendeu todas as palavras da cartilha?:
() Sim
() Nao Diga quais palavras ndo entendeu:

4 As ilustragGes me ajudaram a entender o que estava escrito?:
() Sim () Néo

5 Precisa de mais ilustragdes?:
() Sim  Quais?:
() Néo

6 Sobre as informaces contidas na cartilha, vocé:
() Ja tinha conhecimento

() Tinha conhecimento parcial

() Né&o tinha conhecimento

7 Faltaram muitas informagdes importantes no guia?:
() Sim Quais?
() Nao

8 Vocé daria a cartilha para outros pais de criangas com Paralisia Cerebral?
() Sim () Néo

9 Vocé considera que a cartilha foi/ é util para facilitar as atividades do dia a dia?

() Sim () N&o () Né&o sei

10 Como vocé classificaria a cartilha?
() 6tima () boa () regular () ruim
Vocé tem alguma sugestéo para a cartilha?

132



133

Apéndice G - Protocolo para os juizes especialistas da saude

Carta convite

Prezado (a) Sr.(a) Dr.(a).

Sou Tatiane Oliveira Nascimento, fisioterapeuta, mestranda do Programa de Pos-
Graduacdo em Teoria e pesquisa do comportamento (PPGTPC), da Universidade Federal
do Paréd (UFPA), estou desenvolvendo um estudo intitulado: Tecnologia educacional para
cuidadores de criangas/adolescentes com paralisia cerebral: reviséo de literatura,
construcdo e validacdo de uma cartilha, sob a orientacdo da professora Dra. Simone
Souza da Costa Silva. Uma das etapas desta pesquisa consiste em submeter a tecnologia
educacional a validacao por especialistas. Reconhecendo sua experiéncia profissional e
certa de sua valiosa contribui¢do nessa etapa do estudo, venho por meio desta convida-
lo(a) a contribuir na minha pesquisa como especialista para validacdo de contedo da
cartilha intitulada: “Cuidando de si e do outro: orientagdes praticas a cuidadores de
criancgas e adolescentes com paralisia cerebral” que tem como objetivo fornecer
informacdes sobre a Paralisia Cerebral e sugerir a¢cdes de autocuidado aos cuidadores
informais de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, que repercutam em seu
cotidiano, podendo gerar modificagfes nos dominios psicolégico, social e familiar.
Ressalto que a busca pelos profissionais foi bastante criteriosa, desse modo, seria um
privilégio contar com a sua participacdo no nosso estudo. Agradeco antecipadamente sua
disponibilidade em partilhar conhecimento e experiéncia, convicta que sua valorosa
contribuicdo ampliard as possibilidades deste trabalho. O TCLE, o instrumento de
caracterizacdo e o de avaliacao estdo em um Formulario Google (link de

acesso: https://forms.gle/aE4SZkTKp8bpSAMWSA), a Cartilha esta anexada a este e-mail
assim como o Procedimento Operacional Padrao (POP). Colocamo-nos a disposicao para
maiores esclarecimentos que se facam necessarios. Ap6s o(a) senhor(a) receber o
material tera um prazo de 15 dias para responder os instrumentos e avaliar a cartilha.
Desde j4, agradecemos a sua atencgdo e inestimavel participacéo!

Tatiane Oliveira Nascimento
Fone: (91) 99617-4719

E-mail; tatiedubru@gmail.com

PROCEDIMENTO OPERACIONAL PADRAO PARA OS JUIZES
ESPECIALISTAS DA SAUDE

ANO: 2022

Titulo do documento: COLETA DE DADOS PARA DESENVOLVIMENTO DA
DISSERTACAO DE MESTRADO

OBJETIVO Avaliar a cartilha intitulada: “Cuidando de si e do outro: orientacdes
praticas a cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral”

MATERIAL NECESSARIO
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* Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
* Cartilha a ser avaliada

* Formulario de caracterizacdo da amostra de juizes

* Formulario de avaliacao

FASES DA ELABORACAO DA CARTILHA

A cartilha foi elaborada em 4 etapas sugeridas por Echer (2005): 1) Elaboracéo do projeto
de pesquisa e submissdo ao Comité de Etica e Pesquisa, 2) Realizagio de levantamento
de dados por meio da revisdo integrativa somada ao diagnéstico situacional realizado
com 10 cuidadores informais de criancgas e adolescentes com paralisia cerebral; 3)
Construcéo da cartilha utilizando uma linguagem de facil compreensdo, de forma atrativa,
objetiva, curta e acessivel aos cuidadores, enviada a um profissional técnico para elaborar
os desenhos gréaficos e o layout. Todas as paginas da cartilha foram contadas
sequencialmente e contém 28(vinte e oito) paginas, serd impressa no formato de meia
folha A4 (150x210mm) na orientagcdo em forma de retrato, foi formatada para conter um
numero de paginas multiplo de quatro, visto que, sera utilizada a frente e o verso das
folhas. 4) Qualificacdo do material: Processo de validac&o por juizes e pelo publico-alvo
(cuidadores informais de criancas e adolescentes com paralisia cerebral). Esta etapa
permite que a cartilha seja aprimorada e validada. Apos sugestdes e criticas, serdo
realizados 0s ajustes necessarios.

INSTRUCOES AOS JUIZES

¢ A cartilha a ser avaliada encontra-se anexada ao e-mail da Carta-convite.

¢ O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o questionario de
caracterizagdo dos juizes e o instrumento de avaliacdo estdo inseridos em um
nico link: https://forms.gle/igEh8XhS8M71anZi6

¢ Apobs a leitura do TCLE, se o(a) Sr.(a). concordar em participar da pesquisa,
marque em CONCORDO e passe para a proxima secao para responder ao
questionario de caracterizacao e o de avaliacdo da cartilha.

¢ CRITERIOS A SEREM AVALIADOS: o instrumento de avaliagdo da cartilha
inserido no link acima contempla os seguintes critérios:

1)Objetivos: 1.1 As informacdes/ conteidos apresentados na cartilha estdo
coerentes com a tematica dos cuidadores informais de criancas/adolescentes com
Paralisia Cerebral (PC); 1.2 As informacdes da cartilha instigam mudancas de
comportamento dos cuidadores; 1.3 Pode auxiliar na reducéo do estresse e
melhora da qualidade de vida do cuidador da crianca/adolescente com PC; 1.4
Pode circular no meio cientifico; 1.5) A cartilha é importante para os cuidadores
informais de criancas/adolescentes com PC

2)Estrutura e Apresentacdo: 2.1 O material educativo € apropriado para a
orientacdo de cuidadores informais de criangas/adolescentes com PC; 2.2 As
mensagens estdo apresentadas de maneira clara e objetiva; 2.3 As informagdes
apresentadas estéo cientificamente corretas; 2.4 Os topicos tem sequéncia logica;
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2.5 O material estd adequado ao nivel sociocultural do publico alvo proposto; 2.6
O estilo de redacédo corresponde ao nivel de conhecimento do pablico alvo; 2.7 As
informagdes estdo bem estruturadas em concordancia e ortografia; 2.8 As
ilustracGes sdo claras, transmitem facilidade de compreenséo e sédo suficientes; 2.9
As informacGes da capa, contracapa, apresentacdo e mensagem final séo
coerentes; 2.10 O namero de paginas esta adequado; 2.11 O tamanho das letras do
titulo, topicos e corpo do texto estdo adequados.

3)Relevancia: 3.1 Os temas retratam aspectos-chaves que devem ser reforcados
na educacdo em salde aos cuidadores; 3.2 A cartilha prop&e a construgdo do
conhecimento para o cuidador; 3.3 Os itens desenvolvidos abordam assuntos
importantes para o cuidador da crianga/adolescente com PC; 3.4 A cartilha est4
adequada para ser usada por qualquer profissional da area da saide em suas
atividades educativas com os cuidadores de criangas/adolescente com PC; 3.5 0
material permite a transferéncia e generalizacdes do aprendizado a diferentes
contextos; 3.6 A cartilha esta adequada para ser usada por qualquer cuidador de
crianca/adolescente com PC

4) Linguagem: 4.1) A redacdo é compativel com o publico-alvo; 4.2) Formacéo
das frases € atrativa e ndo é cansativa; 4.3) Existem clareza e objetividade no texto
5) lustragoes: 5.1) llustragBes condizem com o conteido; 5.2) llustracfes sdo
compreensiveis; 5.3) Legendas ajudam o leitor a compreender a imagem; 5.4)
NUmero de imagens é suficiente para abordar o contetido

6) Motivacdo: 6.1 O leitor é incentivado a prosseguir a leitura pelo contedo; 6.2)
A cartilha é esclarecedora

. A avaliagdo da cartilha sera feita mediante escala Likert. Analise
cuidadosamente a tecnologia educacional de acordo com os critérios
estabelecidos. Em seguida, classifique-os atribuindo o valor que mais se adequa,
em sua opiniao, de acordo com a valoragdo abaixo.

. VALORACAO 1= Discordo Totalmente; 2= Discordo Parcialmente; 3=
Concordo Parcialmente; 4= Concordo Totalmente. Nas op¢des marcadas com “1”
e “2” descreva o motivo de sua escolha no espaco “SUGESTOES” apés cada um
dos critérios avaliados para as corre¢des deste material educativo;

. Deixe um comentario geral acerca do que vocé achou do material
educativo produzido.
. Comentarios e sugestdes podem ser adicionados diretamente ao PDF da

cartilha e posteriormente enviados a pesquisadora através do e-mail:
tatiedubru@gmail.com

v Depois do preenchimento clique em enviar!

MUITO OBRIGADA PELA SUA VALIOSA CONTRIBUICAQ!!!
Instrumento de avaliacdo (especialistas da saude)
Data: / /

Nome da Tecnologia Educacional: “Cuidando de si e do outro: orientagdes praticas a
cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral”

1- IDENTIFICACAO
Parte | — Identificacdo
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Idade )
Sexo: () M () F Area de formacéo Tempo de
formacéo Tempo de trabalho: Titulagdo: (

)Especializacdo () Concluido () Andamento ( )Mestrado () Doutorado ()

Parte 11 - InstrucBes: Analise cuidadosamente a tecnologia educacional de acordo com os
critérios estabelecidos. Em seguida, classifique-os atribuindo o valor que mais se adequa,
em sua opinido, de acordo com a valoragao abaixo.

Valoracao:

1 Discordo totalmente

2 Discordo parcialmente
3 Concordo parcialmente
4 Concordo totalmente

Para as op¢oes 1 e 2, descreva o motivo no espaco destinado ao final do item. Néo
existem respostas corretas ou erradas. O que importa € a sua opinido. Por favor, responda
a todos os itens.

1. OBJETIVOS

1.1 As informag@es/ contelidos 1 2 3 4
apresentados na cartilha estdo
coerentes com a tematica dos
cuidadores informais de
criangas/adolescentes com
Paralisia Cerebral (PC).

1.2 As informagdes da cartilha 1 2 3 4
instigam mudancas de
comportamento dos cuidadores.

1.3 A cartilha pode auxiliar na 1 2 3 4
reducdo do estresse e melhora da
qualidade de vida do cuidador
da crianca/adolescente com PC.

1.4 A cartilha pode circular no 1 2 3 4
meio cientifico.
1.5 A cartilha é importante para | 1 2 3 4

0s cuidadores informais de
criancas/adolescentes com PC.

Sugestoes para o item:

2. ESTRUTURAE APRESENTA(;AO

2.1 O material educativo é 2 3 4
apropriado para a orientacdo de
cuidadores informais de

criangas/adolescentes com PC.

2.2 As mensagens estéo 1 2 3 4
apresentadas de maneira clara e

objetiva.

2.3 As informagdes apresentadas | 1 2 3 4
estdo cientificamente corretas.

2.4 Os topicos tém sequéncia 1 2 3 4
l6gica.

2.5 O material estd adequadoao | 1 2 3 4

nivel sociocultural do publico-
alvo proposto.

2.6 O estilo de redacéo 1 2 3 4
corresponde ao nivel de
conhecimento do publico-alvo.

2.7 As informacdes estdo bem 1 2 3 4
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estruturadas em concordancia e
ortografia.

2.8 As ilustragdes sao claras,
transmitem facilidade de
compreensdo e séo suficientes.

2.9 As informagdes da capa,
contracapa, apresentacéo e
mensagem final sdo coerentes.

2.10 O nimero de péaginas esta
adequado.

2.11 O tamanho das letras do
titulo, topicos e corpo do texto
estdo adequados.

Sugestoes para o item:

3. RELEVANCIA

3.1 Os temas retratam 1
aspectos-chaves que
devem ser reforcados
na educagdo em saude
aos cuidadores.

3.2 A cartilha propdea | 1
construcéo do
conhecimento para o
cuidador.

3.3 Os itens 1
desenvolvidos
abordam assuntos
importantes para o
cuidador da
crianga/adolescente
com PC.

3.4 A cartilha esta 1
adequada para ser
usada por qualquer
profissional da area da
salide em suas
atividades educativas
com os cuidadores de
criangas/adolescente
com PC.

3.5 O material permite | 1
a transferéncia e
generalizacOes do
aprendizado a
diferentes contextos.

3.6 A cartilha esta 1
adequada para ser
usada por qualquer
cuidador de
crianca/adolescente
com PC.

Sugestdes para o item:

4. LINGUAGEM
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4.1 A redagdo é 1 2 3
compativel com o

publico-alvo

4.2 Formag&o das 1 2 3

frases é atrativa e
nao é cansativa

4.3 Existem clareza | 1 2 3
e objetividade no
texto

Sugestdes para o item:

5. ILUSTRACOES

5.1 llustragdes 1 2 3
condizem com o

conteudo

5.2 llustragdes sdo 1 2 3
compreensiveis

5.3 Legendas 1 2 3

ajudam o leitor a
compreender a
imagem

5.4 Ndmero de 1 2 3
imagens é suficiente
para abordar o
contetdo

Sugestdes para o item:

6. MOTIVACAO

6.1 O leitor é 1 2 3
incentivado a
prosseguir a leitura
pelo conteddo

6.2 A cartilha é 1 2 3
esclarecedora

Sugestdes para o item:

Comentarios gerais:
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Apéndice H - Protocolo para juizes técnicos

Carta convite
Prezado (a) Sr. ().

Sou Tatiane Oliveira Nascimento, fisioterapeuta, mestranda do Programa de Pos-
Graduacdo Teoria e Pesquisa do Comportamento, da Universidade Federal do Pard, estou
desenvolvendo um estudo intitulado: Tecnologia educacional para cuidadores de
criancas/adolescentes com paralisia cerebral: revisao de literatura, construcéo e validacéo
de uma cartilha, sob a orientacdo da professora Dra. Simone Souza da Costa Silva. Uma
das etapas desta pesquisa consiste em submeter a tecnologia educacional a validagédo por
especialistas. Reconhecendo sua experiéncia profissional e certa de sua valiosa
contribuicdo nessa etapa do estudo, venho por meio desta convida-lo a contribuir na
minha pesquisa como especialista para validagédo de aparéncia da cartilha

intitulada: “Cuidando de si e do outro: orientagdes praticas a cuidadores de criancas
e adolescentes com paralisia cerebral” que tem como objetivo fornecer informagdes
sobre a Paralisia Cerebral e sugerir aces de autocuidado aos cuidadores informais de
criancas e adolescentes com paralisia cerebral, que repercutam em seu cotidiano, gerando
modifica¢Ges nos dominios psicologico, social e familiar. Agradeco antecipadamente sua
disponibilidade para participar deste estudo. Colocamo-nos a disposi¢do para maiores
esclarecimentos que se fagcam necessarios. O TCLE, o instrumento de caracterizacao e o
de avaliagdo estdo em um Formulério Google (link de

acesso: https://forms.gle/HYk25P9wUBbSDz4)8), a Cartilha esta anexada a este e-mail
assim como o Procedimento Operacional Padrdo (POP). Colocamo-nos a disposi¢édo para
maiores esclarecimentos que se facam necessarios. Apos o(a) senhor(a) receber o
material terd um prazo de 15 dias para responder os instrumentos e avaliar a cartilha.
Desde ja, agradecemos a sua atencdo e inestimavel participacao!

Link de acesso ao Formulario Google: https://forms.gle/HYk25P9wUBbSDz4|8

Tatiane Oliveira Nascimento
Fone: (91) 996174719

E-mail: tatiedubru@gmail.com

PROCEDIMENTO OPERACIONAL PADRAO PARA AVALIACAO DA
CARTILHA COM JUIZES TECNICOS

Tipo de Documento:
PROCEDIMENTO OPERACIONAL PADRAO PARA OS JUIZES TECNICOS
ANO: 2022

Titulo do documento: COLETA DE DADOS PARA DESENVOLVIMENTO DA
DISSERTACAO DE MESTRADO

OBJETIVO Avaliar a cartilha educativa intitulada: “Cuidando de si e do outro:
orientacoes praticas a cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral”

MATERIAL NECESSARIO
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* Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
* Cartilha a ser avaliada
* Formulario de caracterizacdo da amostra de juizes

* Formulario de avaliacao
FASES DA ELABORACAO DA CARTILHA

A cartilha foi elaborada em 4 etapas sugeridas por Echer (2005): 1) Elaboracéo do projeto
de pesquisa e submissdo ao Comité de Etica e Pesquisa; 2) Realizacio de levantamento
de dados por meio da revisdo integrativa somada ao diagnéstico situacional realizado
com 10 cuidadores informais de criancgas e adolescentes com paralisia cerebral; 3)
Construcéo da cartilha utilizando uma linguagem de facil compreensdo, de forma atrativa,
objetiva, curta e acessivel aos cuidadores, enviada a um profissional técnico para elaborar
os desenhos gréaficos e o layout. Todas as paginas da cartilha foram contadas
sequencialmente e contém 28(vinte e oito) paginas, serd impressa no formato de meia
folha A4 (150x210mm) na orientagcdo em forma de retrato, foi formatada para conter um
numero de paginas multiplo de quatro, visto que, sera utilizada a frente e o verso das
folhas. 4) Qualificacdo do material: Processo de validac&o por juizes e pelo publico-alvo
(cuidadores informais de criancas e adolescentes com paralisia cerebral). Esta etapa
permite que a cartilha seja aprimorada e validada. Apos sugestdes e criticas, serdo
realizados 0s ajustes necessarios.

INSTRUCOES AOS JUIZES

¢ A cartilha a ser avaliada encontra-se anexada ao e-mail da Carta-convite.

¢ O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o questionéario de
caracterizacdo dos juizes e o instrumento de avalia¢do estdo inseridos em um
anico link: https://forms.gle/Bvn7ABZRerj8Funj7

¢ Apobs a leitura do TCLE, se o(a) Sr.(a). concordar em participar da pesquisa,
marque em CONCORDO e passe para a proxima secao para responder ao
questionario de caracterizagéo e o de avalia¢do da cartilha.

¢ CRITERIOS A SEREM AVALIADOS: o instrumento de avaliacdo da cartilha
inserido no link acima contempla os seguintes critérios:

1)Forma de apresentacdo: 1.1 A capa atrai a atencao e retrata o proposito do
material

2)Layout e tipografia: 2.1 Layout e sequéncia de informacfes sdo consistentes;
2.2 O tipo de letra utilizado facilita a leitura; 2.3 As cores aplicadas ao texto séo
pertinentes e facilitadoras para a leitura; 2.4 A composicao visual esta atrativa e
bem organizada; 2.5 O formato (tamanho) do material educativo e o nimero de
paginas estdo adequados; 2.6 A disposi¢do dos itens na pagina esta adequada; 2.7
O tamanho das letras dos titulos, subtitulos e texto é adequado.

3)lustracgdes: 3.1 llustracBes condizem com o conteudo; 3.2 llustragbes sao
compreensiveis; 3.2 Legendas ajudam o leitor a compreender a imagem; 3.3
Numero de imagens é suficiente para abordar o contetdo; 3.4 As ilustracfes sdo
adjacentes ao texto selecionado; 3.5 As ilustragcdes sdo adequadas para o publico-
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alvo; 3.6 As ilustracdes sdo relevantes para compreensao do contetdo pelo
publico-alvo; 3.7 As cores e formas das ilustracGes estdo adequadas para o tipo de
material; 3.8 As ilustraces ajudam na exposi¢do da tematica e estdo em uma
sequéncia logica; 3.9 As ilustracbes ajudam na mudanca de comportamentos e
atitudes do publico alvo.

. A avaliagdo da cartilha sera feita mediante escala Likert. Analise
cuidadosamente a tecnologia educacional de acordo com os critérios
estabelecidos. Em seguida, classifique-os atribuindo o valor que mais se adequa,
em sua opinido, de acordo com a valoragio abaixo. VALORACAO

1= Discordo Totalmente; 2= Discordo Parcialmente; 3= Concordo Parcialmente;
4= Concordo Totalmente. Nas opg¢des marcadas com “1” e “2” descreva 0 motivo
de sua escolha no espago “SUGESTOES” ap6s cada um dos critérios avaliados
para as correcOes deste material educativo.

. Deixe um comentario geral acerca do que vocé achou do material
educativo produzido.
. Comentarios e sugestdes podem ser adicionados diretamente ao PDF da

cartilha e posteriormente enviados a pesquisadora através do e-mail:
tatiedubru@gmail.com

v Depois do preenchimento clique em enviar! B
MUITO OBRIGADA PELA SUA VALIOSA CONTRIBUICAQO!!!

Instrumento de avaliacdo da cartilha (técnicos)

Rodrigues (2017) adaptado

Nome da tecnologia educacional: “Cuidando de si e do outro: orientacdes praticas a
cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral”

Parte | - Identificacéo

Idade

Sexo: M () F ()
Profiss&o:

Tempo de formacao:
Tempo de atuacdo profissional na érea: Parte 11 -
Instrucdes

Leia com atencdo a cartilha. Em seguida responda o formulério a seguir, marcando um X
em um dos numeros que estdo na frente de cada afirmacdo. Dé sua opinido de acordo com
a opcdo que melhor represente seu ponto de vista sobre cada critério abaixo:

Valoracdo 0= inadequado 1= parcialmente adequado 2= adequado

1. FORMA DE APRESENTA(;AO

1.1 A capa atrai a atencéo e 1 2
retrata o propdsito do
material.

Sugestdes para o item:

2. LAYOUT E TIPOGRAFIA

2.1 Layout e sequénciade | O 1 2
informages séo
consistentes

2.2 O tipo de letra 0 1 2
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utilizado facilita a leitura

2.3 As cores aplicadas ao
texto sdo pertinentes e
facilitadoras para a leitura

2.4 A composicéo visual
esta atrativa e bem
organizada

2.5 O formato (tamanho)
do material educativo e 0
namero de paginas estdo
adequados

2.6 A disposicgdo dos itens
na pagina esta adequada

2.7 O tamanho das letras
dos titulos, subtitulos e
texto é adequado

Sugestdes para o item:

3. ILUSTRACOES

3.1 lHustragdes
condizem com o
contetido

compreensiveis

3.2 llustrages sdo

imagem

3.3 Legendas ajudam o
leitor a compreender a

3.4 NUmero de

abordar o contetido

imagens é suficiente para

adequadas para o
publico-alvo

3.5 As ilustragdes séo

relevantes para
compreensao do

3.6 As ilustragdes séo

contetdo pelo publico-
alvo

3.7 As cores e formas
das ilustracdes estdo
adequadas para o tipo de
material

3.8 As ilustragdes
ajudam na exposicéo da
tematica e estdo em uma
sequéncia logica

3.9 As ilustragdes
ajudam na mudanca de
comportamentos e
atitudes do publico-alvo

Sugestdes para o item:

Comentarios gerais:
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Apéndice | - Protocolo para cuidadores
Instrumento de avaliacdo pelo publico-alvo(cuidadores)

Data: / /

Nome da tecnologia educacional: “Cuidando de si e do outro: orientacdes praticas a
cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral”

1. Numero do cuidador:

2. ldade:

3. Estado civil: () Solteiro ( )Casado () Viuvo () Divorciado () Unido Estavel

4. Escolaridade:

5. Grau de parentesco com a crianca/adolescente com Paralisia Cerebral:

INSTRUCOES Leia atentamente o manual. Em seguida, analise o instrumento educativo,
marcando um “X” em uma das alternativas que estdo na frente de cada afirmagao.
Observacgéo: nao existem respostas corretas ou erradas. O que importa € a sua opinido.
Por favor, responda a todos os itens.

1. ORGANIZACAO

1.1 A capa chamou sua SIM NAO EM PARTE
atencdo?

1.2 A sequéncia do SIM NAO EM PARTE
conteldo esta adequada?

1.3 A estrutura da cartilha | SIM NAO EM PARTE
educativa esta
organizada?

Sugestoes para o item:

2. ESTILO DE ESCRITA

2.1 Quanto ao FACEIS DE DIFICEIS DE ENTENDER NAO SEI
entendimento dos ENTENDER

textos, eles sdo:

2.2 O contetldo escrito CLARO CONFUSO NAO SEI

é:

2.3 O texto é INTERESSANTE DESINTERESSANTE NAO SEI
2.4 O tamanho da letra SIM NAO EM PARTE
estd adequado?

2.5 O tipo de letra SIM NAO EM PARTE
utilizado facilita a

leitura?

Sugestdes para o item:

3. APARENCIA

3.1 As ilustragdes séo SIM NAO EM PARTE
interessantes?

3.2 As ilustragdes sao SIM NAO EM PARTE
simples e faceis de
entender?

3.3 As ilustragdes servem | SIM NAO EM PARTE
para complementar o
texto?

3.4 As paginas parecem SIM NAO EM PARTE
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organizadas? |

Sugestoes para o item:

4. MOTIVACAO

4.1 Em sua opinido, qualquer
cuidador informal de
crianga/adolescente com Paralisia
Cerebral, que ler essa cartilha vai
entender do que se trata?

SIM

EM PARTE

4.2 VVocé se sentiu motivado(a) a
ler a cartilha até o final?

SIM

EM PARTE

4.3 A cartilha aborda assuntos
necessarios aos cuidadores
informais de criancas/adolescentes
com Paralisia Cerebral?

SIM

EM PARTE

4.4 A cartilha lhe incentivou a
mudar de atitude/comportamento?

SIM

EM PARTE

Sugestdes para o item:




