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RESUMO

COSTA, Cicero lvan Alcantara. Validacéo de cartilhas educativas para familiares de
criangas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar. 2023. 220 f. Tese
(Doutorado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

Objetivos: Validar cartilhas educativas para familiares de criangas/adolescentes com
leucemia para o cuidado domiciliar. Método: Estudo de validag&o de conteudo e aparéncia, por
juizes especialistas e pelo publico-alvo, da cartilha intitulada “Cartilha educativa para
familiares de criangas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar”. A cartilha foi
construida no mestrado (2017-2019) e dividida em 4 volumes: “Cuidados na alimentacdo da
crianca/adolescente com leucemia no domicilio”; “Cuidados com o cateter venoso central no
domicilio”; “Cuidados a crianga/adolescente com baixa imunidade no domicilio” e “Aplicacao
do medicamento estimulador da medula 6ssea no domicilio”. Os participantes dividiram-se em
4 grupos e cada grupo avaliou um volume da cartilha. A coleta de dados ocorreu por meio de
um questionario eletrdnico hospedado na plataforma Google Forms, primeiro com o0s juizes
especialistas, no periodo de novembro de 2021 a abril de 2022, e depois com o publico-alvo,
de fevereiro a outubro de 2022.Todos receberam, por e-mail ou WhatsApp, um link com acesso
ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, além da cartilha e do questionario eletronico
para a leitura e avaliacdo do material. A pesquisa foi cadastrada na Plataforma Brasil sob o n°
CAAE 51065321.0.0000.5282 e aprovada pelos Comités de Etica em Pesquisa da instituicio
proponente e coparticipante, Pareceres n° 4.942.184 e n° 5.067.886, respectivamente. A
validacao com os juizes especialistas ocorreu em duas avaliagdes. Na primeira, os grupos foram
compostos por 10 (3 enfermeiros, 5 nutricionistas e 2 médicos), 11 (9 enfermeiros e 2 médicos),
12 (10 enfermeiros e 2 médicos) e 12 (9 enfermeiros e 3 médicos) participantes. Ja na segunda
avaliacdo, por 10 (5 enfermeiros, 3 nutricionistas e 2 médicos), 11 (9 enfermeiros e 2 médicos),
10 (8 enfermeiros e 2 médicos), 11 (9 enfermeiros e 2 médicos). E com o publico-alvo, em
apenas uma avaliagéo, cujos grupos tinham 13, 12, 12 e 12 familiares. Resultados: Na primeira
avaliacdo, os 4 volumes tiveram indices de concordancia global superiores a 80%, mas alguns
itens dos volumes 1 e 3 foram reprovados. Além disso, muitos itens aprovados receberam
sugestdes de alteracdes. Apds as modificacdes, 0s 4 volumes retornaram para uma segunda
avaliacdo com os juizes especialistas, tendo sido aprovados com indices de concordancia global
de 99%, 98%, 99% e 96%. Conforme os volumes iam sendo validados pelos juizes, eram
disponibilizados para avaliagdo pelo publico-alvo e foram aprovados em primeira avaliagdo
com indices de concordancia global de 99% cada, sem sugestdes de mudancas. Conclusédo: A
validacao desta cartilha é importante, pois ela contempla uma série de davidas dos familiares
na continuidade do cuidado no domicilio. Assim, o presente estudo mostra-se relevante, visto
que a validacdo da cartilha por juizes especialistas e pelo publico-alvo torna este material
educativo apto para distribuicdo e utilizacdo nas unidades de saude, com o intuito de dar suporte
aos familiares no cuidado domiciliar prestado as criancas e aos adolescentes. Além disso,
permitira que os profissionais de salde intervenham previamente junto aos familiares com
orientagdes para promover uma alta hospitalar mais segura.

Palavras chaves: Crianca. Neoplasias. Cuidador domiciliar. Materiais educativos e de

divulgacéo.



ABSTRACT

COSTA, Cicero lvan Alcantara. Validation of educational booklets for family members of
children/adolescents with leukemia for home care. 2023. 220 f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2023.

Objectives: Validate educational booklets for family members of children/adolescents
with leukemia for home care. Method: Content and appearance validation study, by expert
judges and the target audience, of the booklet entitled “Educational booklet for family members
of children/adolescents with leukemia for home care”. The booklet was created during the
master's degree (2017-2019) and divided into 4 volumes: ‘“Nutritional care for
children/adolescents with leukemia at home™; “Central venous catheter care at home”; “Care
for children/adolescents with low immunity at home” and “Application of bone marrow
stimulating medication at home”. The participants were divided into 4 groups and each group
evaluated a volume of the booklet. Data collection took place through an electronic
questionnaire hosted on the Google Forms platform, first with the expert judges, from
November 2021 to April 2022, and then with the target audience, from February to October
2022.All received, by email or WhatsApp, a link with access to the Free and Informed Consent
Form, in addition to the booklet and the electronic questionnaire for reading and evaluating the
material. The research was registered on Plataforma Brasil under number CAAE
51065321.0.0000.5282 and approved by the Research Ethics Committees of the proposing and
co-participating institution, Opinions number 4,942,184 and number 5,067,886, respectively.
Validation with expert judges took place in two assessments. In the first, the groups were
composed of 10 (3 nurses, 5 nutritionists and 2 doctors), 11 (9 nurses and 2 doctors), 12 (10
nurses and 2 doctors) and 12 (9 nurses and 3 doctors) participants. In the second evaluation, by
10 (5 nurses, 3 nutritionists and 2 doctors), 11 (9 nurses and 2 doctors), 10 (8 nurses and 2
doctors), 11 (9 nurses and 2 doctors). And with the target audience, in just one assessment,
whose groups had 13, 12, 12 and 12 family members. Results: In the first evaluation, the 4
volumes had global agreement rates greater than 80%, but some items from volumes 1 and 3
were rejected. In addition, many approved items received suggested changes. After the
modifications, the 4 volumes were returned for a second evaluation by the expert judges, having
been approved with global agreement rates of 99%, 98%, 99% and 96%. As the volumes were
validated by the judges, they were made available for evaluation by the target audience and
were approved in the first evaluation with global agreement rates of 99% each, with no
suggestions for changes. Conclusion: The validation of this booklet is important, as it covers a
series of doubts of family members regarding the continuity of care at home. Thus, the present
study is relevant, since the validation of the booklet by expert judges and the target audience
makes this educational material suitable for distribution and use in health units, with the aim of
supporting family members in the home care provided. to children and adolescents. In addition,
it will allow health professionals to previously intervene with family members with guidelines
to promote a safer hospital discharge.

Keywords: Child. Neoplasms. Home Caregiver. Educational and promotional materials.



RESUMEN

COSTA, Cicero lvan Alcantara. Validacion de cartillas educativas para familiares de
nifios/adolescentes con leucemia para atencion domiciliaria. 2023. 220 f. Tese (Doutorado
em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2023.

Objetivos: Validar cartillas educativas para familiares de nifios/adolescentes con
leucemia para atencion domiciliaria. Método: Estudio de validacion de contenido y apariencia,
por jueces expertos y publico objetivo, de la cartilla titulada “Cartilla educativa para familiares
de nifios/adolescentes con leucemia para el cuidado domiciliario”. La cartilla se elabord durante
la maestria (2017-2019) y se dividié en 4 tomos: “Cuidado nutricional del nifio/adolescente con
leucemia en el hogar”; “Cuidados del catéter venoso central en el hogar”; “Atencién a
nifios/adolescentes con baja inmunidad en el hogar” y “Aplicacion de medicacion estimulante
de la médula 6sea en el hogar”. Los participantes se dividieron en 4 grupos y cada grupo evalud
un volumen del folleto. La recoleccion de datos se realizo a través de un cuestionario electrénico
alojado en la plataforma Google Forms, primero con los jueces expertos, de noviembre de 2021
aabril de 2022, y luego con el publico objetivo, de febrero a octubre de 2022. Todos recibieron,
por correo electronico o WhatsApp, un link con acceso al Término de Consentimiento Libre e
Informado, ademas de la cartilla y el cuestionario electronico para la lectura y evaluacién del
material. La investigacion fue registrada en Plataforma Brasil con el numero CAAE
51065321.0.0000.5282 y aprobada por los Comités de Etica en Investigacion de la institucion
proponente y coparticipante, Dictdmenes numero 4.942.184 y numero 5.067.886,
respectivamente. La validacién con jueces expertos se llevo a cabo en dos evaluaciones. En el
primero, los grupos estaban compuestos por 10 (3 enfermeras, 5 nutricionistas y 2 médicos), 11
(9 enfermeras y 2 médicos), 12 (10 enfermeras y 2 médicos) y 12 (9 enfermeras y 3 médicos)
participantes. En la segunda evaluacién, por 10 (5 enfermeras, 3 nutricionistas y 2 médicos), 11
(9 enfermeras y 2 médicos), 10 (8 enfermeras y 2 médicos), 11 (9 enfermeras y 2 médicos). Y
con el publico objetivo, en una sola valoracion, cuyos grupos tenian 13, 12, 12 y 12 familiares.
Resultados: En la primera evaluacion, los 4 tomos tuvieron indices de concordancia global
superiores al 80%, pero algunos items de los tomos 1 y 3 fueron rechazados. Ademas, muchos
articulos aprobados recibieron cambios sugeridos. Luego de las modificaciones, los 4 tomos
fueron devueltos para una segunda evaluacion por parte de los jueces expertos, habiendo sido
aprobados con indices de concordancia global del 99%, 98%, 99% y 96%. A medida que los
volumenes fueron validados por los jueces, se pusieron a disposicion del publico objetivo para
su evaluacion y fueron aprobados en la primera evaluacion con tasas de acuerdo global del 99%
cada uno, sin sugerencias de cambios. Conclusion: La validacion de esta cartilla es importante,
ya que cubre una serie de dudas de los familiares sobre la continuidad del cuidado en el hogar.
Por lo tanto, el presente estudio es relevante, una vez que la validacion de la cartilla por jueces
expertos y el publico objetivo hace que este material educativo sea adecuado para su
distribucion y uso en las unidades de salud, con el objetivo de apoyar a los familiares en el
cuidado domiciliario brindado a nifios y nifias. adolescentes Ademas, permitira a los
profesionales sanitarios intervenir previamente a los familiares con pautas para favorecer un
alta hospitalaria mas segura.

Palabras clave: Nifio. Neoplasias. Cuidador a domicilio. Materiales educativos y

promocionales.
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INTRODUCAO

Aproximacao com a tematica

Minha trajetoria na enfermagem pediatrica comecou em 2009, quando ainda era
académico de enfermagem no Hospital Universitario Pedro Ernesto. Apos formado enfermeiro,
em 2010, toda a minha atuacdo foi na enfermagem pediatrica. Comecei na emergéncia
pediatrica do Hospital Estadual Getulio Vargas e passei por unidades como a Unidade de Pronto
Atendimento Campo Grande Il (sala amarela pediatrica) e a Policlinica Rodolpho Rocco
(emergéncia pediatrica).

As demandas vindas da minha préatica profissional me instigaram na busca por
aprimoramento na area. Sendo assim, em marco de 2013 iniciei uma pds-graduacdo em
pediatria e neonatologia, concluindo-a em julho de 2014. Nesse mesmo més, iniciei outra pds-
graduacdo, desta vez, em enfermagem oncoldgica, finalizando-a em julho de 2015.

Continuando minha trajetoria profissional, em agosto de 2015, ingressei no Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) como tecnologista pleno, enfermeiro
pediatra, onde atuo até hoje. Essa unidade foi uma grande incentivadora na minha busca pelo
conhecimento devida a complexidade de assisténcia exigida pelas criancas e adolescentes com
doencas oncologicas. Nela percebi a importancia de se prestar uma assisténcia de enfermagem
integral e com enfoque na familia, pois o cancer, além de afetar o paciente nos aspectos fisico,
psicoldgico e social, tem grande impacto sobre a familia, levando a uma reorganizacdo dos
papéis desempenhados pelos familiares.

No cenario da oncologia pediatrica, as demandas de cuidados impostas pelo cancer
infantojuvenil, como administracdo de medicamentos por via oral, inalatéria e subcutanea,
controle rigoroso de temperatura corporal, manipulacdo de sondas/cateteres e realizacdo de
curativos, ultrapassam a agdo profissional do ambiente hospitalar para o domicilio, onde, por
n&o se ter, na maioria das vezes, um sistema de atendimento domiciliar, esse cuidado recai sobre
o familiar cuidador que, em muitos casos, nao esta apto para realiza-lo.

Assim, buscando aprofundar o conhecimento para dar suporte aos familiares nos
cuidados domiciliares a criancas e adolescentes com céncer, iniciei em 2017 o Mestrado em
Enfermagem na Universidade do Estado do Rio de Janeiro, finalizando-o em 2019. O produto

foi a construcdo de uma cartilha educativa intitulada “Constru¢do de uma cartilha educativa
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para familiares de criangas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar” (COSTA,
2019).

No entanto, sé a construcdo da cartilha ndo € o suficiente para orientar e ajudar de fato
esses familiares. E necessaria também a validacio desse material educativo pelos profissionais
de salde, que sdo o0s juizes especialistas da area, e pelos familiares, ou seja, pelo publico-alvo
a quem se destina o material, a fim de verificar a pertinéncia dos conteudos e sua aplicabilidade
pratica.

Assim, a validacdo do material é importante, porque da voz aos profissionais de saude
e ao publico-alvo, na medida em que eles podem avaliar a compreensdo e a clareza e aprovar
ou reprovar determinado contetdo, o que permite uma participacdo coletiva na escolha da
versdo final do produto. Além disso, possibilita uma avaliacao criteriosa do material antes de
sua utilizacdo, aumentando sua eficiéncia e eficacia.

Portanto, este estudo abordou a validagdo de cartilhas educativas para familiares de

criancas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar.

Situando o objeto de estudo

A crian¢a com leucemia como uma Criangca com Necessidades de Salde Especiais

A crianca com leucemia é uma Crianca com Necessidades de Saude Especiais
(CRIANES), pois necessita de acompanhamento interdisciplinar e suporte tecnoldgico, de
desenvolvimento e/ou farmacoldgico para manter seu estado de saude. Por essas razdes, precisa
de um monitoramento mais rigoroso de sua condicdo de salde, do seu crescimento e
desenvolvimento em fungdo do maior risco de adoecimento quando comparada com aquela
crianga que ndo apresenta essas especificidades.

Para Lichstein, Ghandour e Mann (2018), CRIANES s&o aquelas que tém ou estdo em
risco aumentado de uma condicéo fisica, de desenvolvimento, comportamental ou emocional
cronica e que também necessitam de servigos de salde e servicos relacionados, de um tipo ou
quantidade além do exigido pelas criangas em geral.

A literatura internacional denomina esse grupo de criangas como children with special
health care need, cuja traducéo, no Brasil, foi realizada por Cabral (1998) como Criangas com
Necessidades Especiais de Salde e atualizada para Criangas com Necessidades de Salde
Especiais por Carvalho, Pimentel e Cabral (2021); no entanto, manteve-se a sigla CRIANES.
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Em 2004, Cabral et al. (2004) chamaram de CRIANES o conjunto de criangas que
demandam cuidados especiais de saude de natureza temporéria ou permanente e classificaram
essas demandas em quatro tipos de cuidados: a) desenvolvimento; b) medicamentosos; c)
tecnoldgicos; e d) habituais modificados.

Depois de caracterizarem o perfil das CRIANES e analisarem suas demandas de cuidado
apos a alta, Goes e Cabral (2010) apresentaram o cuidado misto como o quinto tipo de cuidado
e o definiram como a combinacao de uma ou mais demandas, excluindo-se a tecnoldgica.

Dando continuidade a seus estudos sobre CRIANES, Goes e Cabral (2017) apontaram
0 sexto tipo de cuidado, o clinicamente complexo. Dessa forma, as CRIANES passam a ser
classificadas a partir de seis demandas de cuidados, a saber:

a) demanda de cuidados de desenvolvimento: apresentam disfuncdo neuromotora
muscular, limitagdes funcionais e incapacitantes, em estimulacdo de
desenvolvimento e funcional;

b) demanda de cuidados tecnoldgicos: fazem uso de dispositivos mantenedores da
vida, como gastrostomia, traqueostomia, colostomia etc.;

¢) demanda de cuidados medicamentosos: fazem uso continuo de farmacos, tais
como cardiotonicos, anticonvulsivantes etc.;

d) demanda de cuidados habituais modificados: precisam de tecnologias
adaptativas nos cuidados cotidianos e nas atividades de vida diaria para
locomover-se, alimentar-se, arrumar-se, usar toalete etc.;

e) demanda de cuidados mistos: apresentam combinacdo de uma ou mais
demandas, excluindo-se a tecnoldgica;

f) demanda de cuidados clinicamente complexos: apresentam combinagdo de
todas as anteriores, incluindo o manejo de tecnologias de suporte de vida
(GOES; CABRAL, 2017).

Ja em 2020 surgiu a sétima demanda de cuidado das CRIANES, intitulada demanda
educativa social (PRECCE et al., 2020).

Dessa forma, a crianga com leucemia é uma CRIANES, porque, ao longo do diagndstico
e tratamento, ela pode apresentar diferentes demandas de cuidados, dentre elas:

Cuidados tecnoldgicos: o uso de tecnologia de salde, como o cateter venoso central, é
algo comum a todas as criangas com leucemia. Os tipos de cateteres mais comuns usados por
elas s@o o Cateter Venoso Central Semi-Implantado (CVC SlI) e o Cateter Venoso Central de
Insercdo Periférica (PICC), que sdo de longa permanéncia. Uma vez instalado um desses

cateteres, caso a crianca tenha alta hospitalar, ela ira para casa com ele, pois sera utilizado em
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outros momentos para administracdo de quimioterapico ambulatorial, para coleta de sangue ou
para administrar medicamentos em outra internagdo. Assim, os cateteres requerem alguns
cuidados para sua manutencao.

Os principais cuidados com os cateteres sdo: higienizar as maos antes e ap0s 0 manuseio
do cateter; realizar troca de curativo, com técnica asséptica, a cada 2 dias (gaze) e 7 dias (filme
transparente); inspecionar o local de insercéo do cateter, atentando para sangramento ou sinais
de infeccdo; realizar limpeza com clorexidina alcodlica no sentido do dsteo para o plug; fixar
com filme transparente ou esparadrapo, especialmente no caso do PICC, e cobertura com gaze
esteril e atadura. Esse procedimento pode ser realizado pelo familiar no domicilio, porém a
manutencdo do cateter, com testagem de fluxo e refluxo e salinizacdo, é de exclusividade do
enfermeiro, devendo ser realizado no ambulatério de cateter ou na enfermaria, quando internado
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2008).

Cuidados medicamentosos: esta € a principal demanda de cuidado da crianga com
leucemia que, em grande parte, recai sobre a mée quando no domicilio. Dentre esses cuidados
destacam-se:

Precaucdes na administracdo e manuseio de agentes quimioterapicos: muitas criancas
fazem uso de quimioterapicos orais, como metotrexato (MTX) e 6-mercaptopurina, no
domicilio. Por isso, 0 manuseio desses agentes pode gerar riscos para 0s manipuladores e para
quem os recebe (HOCKENBERRY; WILSON; RODGERS, 2018).

Problemas no manejo da toxicidade do farmaco: a quimioterapia (QT) apresenta varios
desafios e a complexidade de protocolos de tratamento é frequentemente esmagadora para as
familias, pois, associados a eles, estdo diversos efeitos colaterais como nauseas e vomitos;
inapeténcia; fadiga; ulceracbes de mucosa (mucosite); alopecia; neuropatia; cistite
hemorragica; face de lua cheia (edema facial devido ao uso de corticoides) e mudancga de humor
(HOCKENBERRY; WILSON; RODGERS, 2018).

No entanto, alguns cuidados podem minimizar esses efeitos colaterais, como a
administracdo regular de antieméticos antes da QT; incentivar a crianga a manter uma boa
higiene oral, principalmente apds vomitos; oferecer alimentacdo agradavel, evitando alimentos
muito quentes, gordurosos e com odor forte; evitar periodos prolongados de jejum; fazer o
controle de peso semanalmente; avaliar rigorosamente a cavidade oral e, em caso de mucosite,
realizar bochechos com nistatina solucdo; incentivar o uso de touca ou boné; observar aspecto
da urina; identificar precocemente sinais de sangramento; e promover medidas de alivio de

estresse como distrair a crianga com jogos e brinquedos (BONASSA; GATO, 2012).
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Cuidados habituais modificados: a crianga com leucemia necessita de modificagdes nos
cuidados habituais devido a doenca e ao seu tratamento, sobretudo por conta do quimioterapico,
que lhe impde alteracdes severas quanto a alimentacdo, a higiene, ao lazer e ao brincar devido
a reacOes adversas como fadiga, nauseas, vémitos, mucosite e imunossupressao.

A esse respeito, Sousa, Espirito Santo e Pinheiro (2017) apontam que pacientes em
tratamento quimioterapico e seus familiares relataram a necessidade de alteracdo em suas
atividades diarias, particularmente nos cinco dias posteriores a infusdo de QT. Durante esse
periodo, esses pacientes se sentem cansados e enfraquecidos, o que lhes obriga a deixar de fazer
algumas atividades que faziam antes do inicio do tratamento.

Cuidados mistos: a crianca com leucemia tem a demanda de cuidados mistos, porque
apresenta, frequentemente, a combinacdo de mais de uma demanda de cuidados, entre elas,
cuidados habituais modificados e medicamentosos.

Além disso, Neves e Cabral (2009) dizem que essas criangas, quando no domicilio,
demandam cuidados continuos de natureza complexa, que constituem desafios para os seus
cuidadores familiares. Dessa forma, a educacdo em salde dos familiares € importante e se
apresenta como uma estratégia de intervencdo, cujas premissas apontam para o conhecimento
dos familiares cuidadores, alvo da agéo educativa, e de suas demandas de aprendizagem para o
cuidado domiciliar dessas criangas.

Nesse sentido, o cuidado dos familiares a crianca com cancer deve acontecer numa
relacdo comunicativa, de troca de ideias, emoc@es e sentimentos, de modo a ouvi-los e conforta-
los. A inclusdo da familia nesse cuidado possibilita a equipe fornecer informacdes sobre a
doenca, o tratamento, os efeitos colaterais dos medicamentos, além de estimular o familiar a ser
um agente ativo no processo de cuidar de seu filho (ARRUDA; PAULA,; SILVA, 2009).

Cuidados educativos: relacionados ao preparo do familiar cuidador para a transi¢cdo do
cuidado hospitalar para o domiciliar. Além disso, incluem as orientagdes relativas aos direitos
da crianca garantidos pelo Estado, como o fornecimento de alimentacéo especial, transporte,
beneficio social, entre outros.

Para Precce et al. (2020), as demandas educativas dos familiares de CRIANES surgem
na transicdo do hospital para casa e sdo oriundas da clinica de cuidados com a crianga,
abrangendo o cuidado complexo e continuo, tecnoldgico, habitual modificado, medicamentoso,
de desenvolvimento e misto, enquanto a demanda educativa social relaciona-se aos direitos da

crianga e seus familiares.
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Assim, esta cartilha permite ao enfermeiro oncologista trabalhar boa parte das demandas
educativas dos familiares de criancas e adolescentes com leucemia ainda durante a internagéo,

para que eles adquiram autonomia no cuidado e possam realiza-lo no domicilio.

Os materiais educativos como instrumentos de educagdo em saude

A educacdo em saude € um dialogo bidirecional entre as duas partes envolvidas,
profissionais de salde e comunidade. Tem como caracteristicas a valorizacdo do saber popular,
o0 estimulo a autonomia do individuo no cuidado a sua propria saude e o incentivo a sua
participacdo ativa no controle social do sistema de satde do qual é usuario (MACIEL, 2009).

A enfermagem tem como um de seus principais eixos norteadores a acdo educativa, que
se concretiza em varios espacos de realizacdo das praticas de enfermagem, sejam elas
desenvolvidas em comunidades, servigos de saude, escolas, creches e outros locais (ACIOLI,
2008).

Sendo assim, Silva (2014) afirma que o enfermeiro, enquanto educador em salde, deve
reconhecer as dificuldades de cada individuo e favorecer suas potencialidades, emancipando o
cuidador para que ele seja capaz de tomar decisdes e destacar suas ideias e posic¢Oes frente ao
plano de cuidado do seu filho.

A educacdo em salde é uma pratica constante no cotidiano do enfermeiro, por isso sdo
necessarios o incentivo e a adequacdo de praticas educativas e criativas a fim de inserir 0s
pacientes e seus familiares na constru¢do de materiais educativos voltados as suas reais
necessidades (OLIVEIRA; LUCENA; ECHER, 2014).

Freitas (2007) define os materiais educativos como sendo todo e qualquer recurso
utilizado em um procedimento de ensino, visando a estimulacdo do individuo e a sua
aproximacé&o do conteudo. Essas tecnologias sdo inumeras e variadas, podendo ser classificadas
COMo recursos visuais, auditivos ou audiovisuais.

Tecnologia educacional € um instrumento utilizado pelos profissionais e pesquisadores
para realizar um trabalho pedagogico de constru¢do do conhecimento e de interpretagdo e
aplicacdo das tecnologias presentes na sociedade (ALMEIDA, 2016).

Costa et al. (2018) apontaram que as tecnologias educacionais vém sendo utilizadas na
educacdo em saude de CRIANES e seus cuidadores. Entre os materiais educativos empregados
estdo: programas de computadores, aplicativos, historias infantis, manuais e cartilhas. Dessa
forma, os materiais educativos sao tecnologias educacionais que vém ganhando cada vez mais

espaco na educacao em saude, por exemplo, na atencdo basica com folders sobre amamentacéo,
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na propria caderneta de vacina da crianga, na atencao terciaria e quaternaria com as cartilhas
para orientagéo de paciente e familiares para alta hospitalar, dentre outros.

No que diz respeito a cartilha, Carvalho (2007) esclarece que sua construgdo deve ser
realizada mediante processo participativo, dialdgico e coletivo como preconizado nos
fundamentos tedricos atuais em termos de promocéo da saude. Reforgando esse pensamento,
Torres et al. (2009) referem que, na producdo de uma cartilha, faz-se necessario criar,
desenvolver e produzir um material de qualidade que alcance as necessidades do individuo.

Entretanto, os materiais educativos utilizados na educacdo e promoc¢do da salde,
principalmente as cartilhas, vém sendo produzidos, na maioria das vezes, de forma vertical,
centrado em um modelo biomédico em que os profissionais de salde sdo os detentores do
conhecimento e ditam aos pacientes, familiares e cuidadores o que € certo ou errado e como
estes devem agir em determinadas situaces.

Contrariando esse modelo de pensar a salde, o pesquisador do presente trabalho
construiu uma cartilha educativa para familiares de crianca/adolescente com leucemia por meio
de uma pesquisa participativa na qual enfermeiros, familiares de crian¢as com leucemia e
pesquisadores participaram ativamente no processo de construcdo do produto (COSTA, 2019).
Assim, este estudo tem como proposta o retorno a esse material educativo para avaliagcéo e
validacéo por juizes (profissionais de satde) e pelo publico-alvo (familiares).

Dessa forma, para efeito deste estudo tem-se como hip6tese: a cartilha educativa para
familiares de criancas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar é valida para
utilizacdo na educacdo em saude destes familiares segundo os juizes especialistas e o publico-
alvo?

E como hipdtese operacional: a cartilha educativa para familiares de
criancas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar apresenta objetivos,
organizacao, estilo de escrita, aparéncia e motivacdo para ser utilizada na educagdo em salde
desses familiares segundo os juizes especialistas e o publico-alvo?

Diante disso, esta pesquisa teve como objeto de estudo a validacdo de cartilhas
educativas para familiares de criangas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar.

Objetivo geral:

Validar cartilhas educativas para familiares de criangas/adolescentes com leucemia para
0 cuidado domiciliar

Obijetivos especificos:
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Avaliar a adequacédo de contedo e imagens das cartilhas educativas para familiares de
criangas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar com juizes especialistas e
publico-alvo.

Validar com juizes especialistas 0 conteido e as imagens das cartilhas educativas para
familiares de criangas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar.

Validar com o publico-alvo o conteldo e as imagens das cartilhas educativas para

familiares de criangas/adolescentes com leucemia para o cuidado domiciliar.
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