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Resumo

TAVARES, P. A. J. Tecnologia educativa: avaliagdo de cuidadores informais de criangas com
hidrocefalia. 2020. Dissertacdo — Faculdade de Medicina de Botucatu, Universidade Estadual
Paulista, Botucatu, 2020.

Introdu¢do — Em geral, as criancas com hidrocefalia sdo submetidas a varias cirurgias e
requerem cuidados diarios, principalmente devido ao uso de derivagdo ventriculo peritoneal.
Embora toda a familia seja afetada, um de seus membros, denominado cuidador informal,
assume a responsabilidade pelo cuidado, nem sempre com preparo técnico € emocional. Cabe
aos profissionais de saude a realizagao do processo educativo, tendo como foco o conhecimento
e como objetivos a promogdo de saude e a prevengdo de complicagdes. Artigo 1: Objetivo —
Avaliar o conhecimento, a atitude e a pratica de cuidadores informais de criangas com
hidrocefalia antes e apds intervencao com material educativo previamente desenvolvido.
Método —Trata-se de um estudo quase-experimental, do tipo antes e depois, realizado com 32
cuidadores informais de criangas com hidrocefalia de um hospital universitario do interior de
Sao Paulo. A coleta de dados ocorreu em trés etapas: pré-teste, intervengdo educativa através
do material educativo e pos-teste. Foi utilizado o inquérito conhecimento, atitude e pratica como
instrumento de avaliagdo pré e pds-teste. Para analise da comparacao pré-teste e pos-teste foi
utilizado o teste t pareado e Teoria Cléassica dos Testes. Resultados —Apos a leitura do material
educativo, os dominios conhecimento e pratica obtiveram um aumento na taxa de acertos de
17% e 21,4%, respectivamente, € valor p<0,01. Artigo 2: Objetivo - Compreender se o material
educativo “Diario de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento” corresponde ao
cotidiano de cuidadores de criancas com hidrocefalia no que se refere ao tratamento e aos
cuidados diarios. Método —Trata-se de um estudo qualitativo realizado em duas etapas: a
intervencao educativa através do material educativo e a entrevista, em que os cuidadores foram
convidados a identificar as semelhangas e divergéncias entre o material e a experiéncia vivida
por eles. Foi utilizado o referencial metodologico de Analise de Conteudo de Bardin e os dados
foram discutidos através da literatura. Resultados - Com relagdo as semelhancas entre o
material educativo e a realidade vivida por eles, o material educativo representa o cotidiano, o
momento cirurgico ¢ os cuidados que os cuidadores vivenciam com as criangas com

hidrocefalia. Além disso, o material educativo orienta os sinais e sintomas de disfuncdo da
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DVP, os quais devem ser reconhecidos precocemente pelos cuidadores informais. Conclusao
— O material educativo “Didrio de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento”
possibilita a apreensdo de conhecimento e se assemelha ao cotidiano das familias de criancas
com hidrocefalia, podendo ser utilizado por profissionais de satide para fortalecer o vinculo

com a familia e facilitar o processo educativo.

Palavras-chave: Crianca; Cuidador; Educacdo em Saude; Enfermagem Perioperatoria;

Hidrocefalia.



Abstract

TAVARES, P. A. J. Educational technology: assessment of informal caregivers of children with
hydrocephalus. 2020. Dissertation - Botucatu Medical School, Paulista State University,
Botucatu, 2020.

Introduction - In general, children with hydrocephalus are submitted to many surgeries and
require daily care, mainly due to the use of peritoneal ventricle shunt. Although the whole
family is affected, one of its members, called informal caregiver, assumes responsibility for
care, not always with technical and emotional preparation. It is up to health professionals to
carry out the educational process, focusing on knowledge and the objectives of health
promotion and prevention of complications. Article 1: Objective - To assess the knowledge,
attitude and practice of informal caregivers of children with hydrocephalus before and after
intervention with previously developed educational material. Method - This is a quasi-
experimental before and after study conducted with 32 informal caregivers of children with
hydrocephalus from a university hospital in the inland of S&o Paulo State. Data collection took
place in three stages: pre-test, educational intervention through educational material and post-
test. The knowledge, attitude and practice survey was used as a pre- and post-test assessment
tool. For analysis of pre-test and post-test comparison, the paired t-test and Classical Test
Theory were used. Results — After caregivers read the educational material, the correct answer
rate increased by 17% in the knowledge domain and 21.4% in the practice domain, with p-
values of < 0.01. Article 2: Objective - To understand if the educational material “Laura's
Diary: Knowing Hydrocephalus and its Treatment” corresponds to the daily life of caregivers
of children with hydrocephalus regarding treatment and daily care. Method - This is a
qualitative study carried out in two stages: the educational intervention through the educational
material and the interview, in which the caregivers were invited to identify the similarities and
divergences between the material and the experience lived by them. The methodological
framework of Bardin Content Analysis was used and the data were discussed through the
literature. Results - Regarding the similarities between the educational material and the reality
experienced by them, the educational material represents the daily life, the surgical moment
and the care that caregivers experience with children with hydrocephalus. In addition,

educational material guides the signs and symptoms of PVD dysfunction, that must be early



recognized by informal caregivers . Conclusion - The educational material “Diary of Laura:
Knowing hydrocephalus and its treatment” enables the understanding of knowledge and
resembles the daily lives of families of children with hydrocephalus, and can be used by health

professionals to strengthen the bond with the family and facilitate the educational process.

Keywords: Caregiver; Children; Health education; Hydrocephalus; Perioperative Nursing.
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1. Introducéo

1.1.  Hidrocefalia em pediatria

A hidrocefalia é o desequilibrio entre producdo e absorcdo de liquido
cefalorraquidiano (LCR), que resulta em acumulo excessivo de liquor nos ventriculos
cerebrais e, consequentemente, dilatacdo ventricular e compresséo do sistema nervoso
central (SNC) (1,2).

A prevaléncia global de hidrocefalia na populacédo pediatrica é de 88 para 100
mil, sendo que é significativamente maior na Africa e na América do Sul quando
comparada a outros continentes. A incidéncia global de hidrocefalia foi de 81 para 100
mil nascimentos, visto que paises com menor nivel de renda apresentam incidéncia
significativamente maior de hidrocefalia congénita (3). Embora a hidrocefalia ndo tratada
possa resultar em lesdo neuroldgica progressiva e morte, a resolucdo completa dos

sintomas pode ser alcancada com diagnéstico precoce e intervencao cirrgica (4).

As causas da hidrocefalia podem ser adquiridas ou congénitas. A hidrocefalia
congénita ocorre desde o nascimento, podendo ser originada por fatores ambientais
durante o desenvolvimento fetal e/ou por fatores genéticos. A “estenose do aqueduto de
Silvius” e a espinha bifida sdo causas comuns. A hidrocefalia adquirida pode ocorrer em
individuos de qualquer idade, sendo suas causas mais comuns: hemorragia
intraventricular, neoplasias, meningite, abscessos cerebrais, traumatismo craniano e

cistos aracnoideos (5).

As manifestacdes clinicas da hidrocefalia variam de acordo com a idade do
paciente, causa primaria ou doenca de base, presenca de outras malformaces associadas,
tamanho da obstrucdo e nivel da pressdo intracraniana. Os sinais e sintomas
caracteristicos da hidrocefalia s&o identificados com mais frequéncia em criangas com
idade a partir de dois a trés anos (5). Em recém-nascidos e criancas menores de 2 anos
com hidrocefalia, ocorre 0 aumento linear da curva do perimetro ceféalico e ampliacdo da
fontanela anterior, a qual pode estar tensa ou ter seu fechamento atrasado, levando a
macrocrania (6). Os sintomas clinicos agudos séo cefaleia, vomitos, sinais oculomotores,
rebaixamento do nivel de consciéncia, convulsdes e edema de papila; e os sinais clinicos
crénicos sdo vOmitos matinais, progressiva deterioracdo da marcha, atraso no

desenvolvimento neuropsicomotor e alteracdes comportamentais (5).



A colocacéo da derivacéo ventriculoperitoneal (DVP) é um dos procedimentos
neurocirdrgicos mais comumente executados, sendo o tratamento mais frequente para a
hidrocefalia (7). Geralmente, a sobrevida de pacientes pediatricos com esse tratamento é
alta (3,8). No entanto, apesar de bastante efetivo, as taxas de complicacdes sdo
consideravelmente altas (7). As causas mais comuns de mau funcionamento da DVP na
populacdo pediatrica sdo: obstrucdo da derivacao seguida de infeccao (9).

A obstrucdo é um blogueio total ou parcial do dispositivo que resulta no acimulo
de LCR e em sintomas da hidrocefalia ndo tratada; representa aproximadamente 50% do
mau funcionamento da DVP em criangas. Os sinais e sintomas de criancas de 0 a 2 anos
sdo aumento do perimetro cefélico, edema de papila, vomitos, irritabilidade e/ou
sonoléncia, dores de cabeca e convulsdes. Além disso, criangcas mais velhas apresentam
aumento da pressdo intracraniana, problemas visuais, mudangas de comportamento,
convulsdes e sonoléncia ou insénia (9,10).

A infeccdo € a segunda causa mais comum de mau funcionamento do shunt
(9,10). Os sinais e sintomas da infeccéo séo febre, cansaco, irritabilidade, falta de apetite,
dores no corpo e erupcdes cutaneas. A pele pode ficar ruborizada sobre a area da
derivacdo, com feridas e/ou drenando secrecdo purulenta. Além disso, o paciente pode
apresentar sinais de meningite e ventriculite. Os microrganismos mais frequentemente
encontrados sdo bactérias comuns da pele da crianga, como Staphylococcus aureus e
Staphylococcus epidermidis (11,12).

O tratamento da infeccdo geralmente consiste na internacdo hospitalar, retirada
cirargica do dispositivo, emprego de um dispositivo externo e temporario de drenagem
liqudrica, geralmente a Derivacdo Ventricular Externa (DVE), uso de antibioticoterapia
intravenosa hospitalar e, posteriormente, implementacdo de uma nova DVP (13). O
diagnostico tardio nesses casos pode levar a morbidade prolongada, mortalidade e falha
recorrente de derivagdo (14).

Os sintomas da hidrocefalia e suas complicacbes podem afetar diretamente o
desenvolvimento e a qualidade de vida da crianca, principalmente, em seus aspectos
emocionais, sociais e escolares (15). Portanto, a qualidade de vida da crianca deve ser
avaliada, através de uma abordagem de pardmetros subjetivos, como bem-estar,
felicidade e realizacdo pessoal; e de parametros objetivos, associados a satisfacdo das
necessidades basicas e sociais (16,17).

Quanto ao aspecto escolar, geralmente, ocorre dificuldade de aprendizagem e de

comunicagdo. Um estudo de Torres et al demonstrou que, embora algumas criangas com



hidrocefalia apresentem desempenho aceitavel e acompanhem satisfatoriamente o ritmo
da sala de aula, a maioria ndo estudava ou apresentava dificuldades na vida escolar (16).
O estudo de Mikkelsen et al demonstrou que os pais de criangas com hidrocefalia relatam
que estas apresentam dificuldades na saude fisica, escolar e social, o que interfere na
qualidade de vida (15). Além disso, algumas criancas com hidrocefalia apresentam
dificuldade de comunicacdo, apresentando repeticdo de informacGes em um dialogo
(preservacdo) ou repeticdo do que outra pessoa diz em vez de responder adequadamente
(ecolalia), ndo param de falar (comunicacdo hiperverbal) e problemas de compreenséo, o
que dificulta a realizacdo de respostas adequadas as perguntas (15).

Outro aspecto que afeta a qualidade de vida das criangas com hidrocefalia é a
deterioracdo das funcBes neuroldgicas, como as habilidades motoras (16). E valido
ressaltar que, com o tratamento, é possivel melhorar a fungdo motora (18). O estudo de
Torres et al demonstrou que a funcdo motora, principalmente a marcha, foi a mais
prejudicada, embora houvesse criangas com o desempenho motor semelhante a de
criangas sem a doenca (16).

1.2. A hidrocefalia e os cuidadores informais

Com o nascimento de uma crianga com condicao crénica de satde, a dinamica e
o cotidiano familiar sdo modificados, especialmente o da mée, que, geralmente, é quem
assume o cuidado principal da crianga (19-21). Ao gerar uma crianca surgem idealizacdes
e sonhos sobre seu futuro, que sdo interrompidos pela condicdo de cronicidade, refletindo
em sentimentos como frustracdo, negacdo, culpa, desespero e sofrimento (22,23). Além
disso, o impacto do nascimento gera susto e surpresa e 0 novo e o desconhecido passam
a fazer parte do cotidiano dos cuidadores, visto que a experiéncia de cuidar de uma crianca
com condicéo cronica de salde perpassa pelas idas aos servicos de salde e a necessidade
de realizagdo de cuidados, no domicilio (20).

O cotidiano do cuidado de criangas com condicdo cronica de salde e seus
familiares constitui-se um grande desafio, uma vez que enfrentam experiéncias
relacionadas aos tratamentos, sucessivas hospitalizagdes, consultas e realizactes de
exames e cuidados de salde especiais (20,24,25). Cuidadores informais sdo aqueles que
exercem o cuidado nao profissional e ndo remunerado, sendo, principalmente, pessoas da
familia. Para cuidar da crianga com hidrocefalia, esses cuidadores precisam obter
conhecimento da doenga e do seu tratamento, aprender como identificar e responder aos

sintomas da doenga em seus filhos e desenvolver relagbes de eficiéncia com os



profissionais de satde (26-28). Os cuidadores devem ser capacitados atraves de educacao
em saude e apoio social (29).

Ademais, durante as hospitalizaces, as familias, sobretudo o cuidador principal,
podem enfrentar vérias dificuldades, como: deixar o ambiente doméstico, preocupar-se
com novas responsabilidades, problemas com acomodaces e horarios de visitas,
burocracia excessiva das instituicdes, perda de autonomia, infraestrutura hospitalar e
procedimentos medicos (30-33). Alguns artigos mostram uma taxa de sintomas de
estresse em maes de criancas com doencas crénicas de 70% a 80% (31,34). O estresse
dos cuidadores podem aumentar com a falta de atencgéo, resposta insuficiente, negligéncia
do direito de receber orientacdes e linguagem excessivamente técnica por parte dos
profissionais de saude (32,35,36).

Com o tempo, os familiares superam os sentimentos iniciais de medo, culpa e
inseguranca e se adaptam a nova rotina ao se familiarizar com o que antes era
desconhecido e novo e ao acumular conhecimento sobre os cuidados através da
experiéncia diaria (20). Além disso, os cuidadores devem ser capacitados atraves de
educacdo em saude e apoio social (29). No entanto, a maioria dos cuidadores assumem 0
cuidado da crianca sem preparo técnico e psicoldgico, o0 que os levam a contar com seu
proprio conhecimento e criatividade. Isso faz com que eles sintam a necessidade de
desenvolver habilidades para garantir que os cuidados especificos dessas criancas sejam
realizados (37-41).

1.3. A hidrocefalia e a educacdo em salde

A doenca da crianca pode ser agravada por hospitalizagcOes repetidas e
experiéncias negativas com relacdo a internacoes e procedimentos hospitalares. Com isso,
ao cuidar da crianca e da familia, os profissionais de satde devem sempre considerar 0s
fatores de risco e protecdo que podem aumentar ou diminuir a probabilidade de resultados
negativos para a saude (42-45).

Entretanto, a assisténcia de enfermagem ndo se limita apenas a internacdo
hospitalar, mas, principalmente, a orientacdo quanto aos cuidados continuos no domicilio,
0 que torna importante o conhecimento acerca da qualidade de vida das criancas para
atender as suas necessidades. Ao serem incluidas no plano de cuidados da crianga com
hidrocefalia, através da valorizacdo de sua participacdo e troca de conhecimentos, as
familias sdo capacitadas para assumirem o papel de cuidadoras, aumentando sua

confianca e seguranca (39,46,47).



A tomada de decisdo compartilhada, processo pelo qual os familiares e o0s
profissionais de saude possuem um papel ativo nas decisfes relacionadas a saude da
crianga, pode ser aplicada a uma série de atividades, como para prestagdo de cuidados e
monitoramento do tratamento (26,48,49). Envolver os pais nas decisfes de cuidado da
crianca com hidrocefalia é fundamental, visto que o gerenciamento cotidiano dos
cuidados torna-se primordialmente responsabilidade da familia (26,50,51), promovendo
bem-estar fisico, emocional e social a essa crian¢a (52,53). Além disso, os profissionais
de saude confiam na familia para fornecer informac6es acerca da salde da crianca e
reconhecer mudancas em sua condicdo. E fundamental que os cuidadores saibam
identificar o mau funcionamento da DVP, mas, para que iSSO ocorra, € necessario a
colaboracéo eficaz entre os cuidadores e os profissionais de satde (51). Com isso, 0s
cuidadores devem ser capacitados sobre o reconhecimento precoce de sinais e sintomas
da disfuncdo da DVP (15).

Nesse contexto, destaca-se a importancia da educacdo em salde como uma
estratégia de intervencdo, que tem como objetivo preparar e trazer conhecimento aos
cuidadores, para que tenham como possibilitar maior qualidade de vida a essas criangas
(54). O processo educativo em satde é um meio para a distribuicdo de conhecimento, de
promoc¢do de salde e prevencdo de doengas e complicacdes (39,53). As tecnologias
educativas podem ser reveladas a partir da transmisséo de informagdes para sanar ou
diminuir as davidas e preocupacbes do paciente e/ou familiar, visando mudancas de
comportamento. Pode ser materializada por materiais educativos ou por meio da
comunicagéo e orientagdo (55-57).

O uso de materiais educativos impressos surgiu como uma potencialidade na
elaboracdo compartilhada de conhecimentos e como uma nova proposta de promocéo de
salde por meio da participacdo da populacdo. Manuais, folhetos, folders, livretos, album
seriado e cartilhas, como exemplos, sdo alternativas acessiveis que possibilitam que o
paciente e a familia tenham uma leitura posterior e, com isso, reforcam as orientacdes
verbais, e tendem a funcionar como um guia em situac6es de davidas e nas tomadas de
decisdes (39,58,59).

Esses materiais educativos - quando bem elaborados e validados, com
participacao de equipes de enfermagem e médica com experiéncia em educacgdo em saude,
contendo informagdes confiaveis e de facil compreensédo - melhoram o conhecimento,
desenvolvem habilidades e facilitam a ades@o dos cuidadores, o que permite que 0S

cuidadores entendam como suas agdes influenciam no padréo de salde de suas criancgas,



auxiliando-os na tomada de decisdes e melhor atencdo as criancas portadores de
hidrocefalia (60).

Dentre os profissionais de saude, os enfermeiros sdo constantemente desafiados
a usar formas de suporte para atuar junto aos pacientes e seus familiares, tendo as
tecnologias educativas como facilitadores do processo educativo (39,53). No cenéario da
enfermagem, as tecnologias educativas vém sendo potencialmente produzidas, validades
e/ou avaliadas (39,53,61). Essas tecnologias se inserem na enfermagem ao relacionar o
cuidar e educar em saude, objetivando proporcionar o desenvolvimento de critica e a
construcdo ou fortalecimento do conhecimento as pessoas, sendo esse conhecimento
critico, reflexivo, criador e/ou transformador. Isso possibilita que os individuos

compreendam as condicOes de vida e de saude e sua autonomia diante disso (57,62,63).

1.4. Material Educativo — “Diario de Laura: Conhecendo a Hidrocefalia e seu
Tratamento”

Em estudo anterior, 0 material educativo foi previamente construido e validado
pelos pesquisadores, a fim de ser empregado na realizacdo de educacdo em salde de
cuidadores informais de criancas com hidrocefalia. O material educativo se trata de um
diario compartilhado entre uma mée e uma crianga com hidrocefalia, que a partir de uma
situacdo inicial, a obstrucdo da DVP, aborda, através de relatos diarios, os sinais e
sintomas, o tratamento, os cuidados perioperatérios e a importancia da participacdo do
cuidador informal e da equipe médica e de enfermagem (47).

Para construgdo do material educativo, foi realizada uma revisdo de literatura
sobre tecnologias educativas e levado em consideracgéo a experiéncias dos pesquisadores,
sendo selecionados 0s seguintes temas para serem abordados no material educativo:
definicdo de hidrocefalia; reconhecimento dos sinais e sintomas de disfuncdo da DVP;
reconhecimento do papel do cuidador informal; reconhecimento do papel do enfermeiro;
reconhecimento do pediatra, neurocirurgido e anestesiologista; cuidados no
perioperatdrio; o ambiente cirdrgico; a separacdo da mae e crianga no centro cirargico;
importancia da educacdo em saude na reabilitacdo dessas criancas e a inclusdo social.
Para validag&o, foram considerados dois aspectos: contetdo e seméantica, sendo utilizado
o Indice de Validade de Contetdo (IVC). Este indice mede a proporcdo de juizes em
concordancia, considerando o valor igual ou maior que 0,78 (47).

Figura 1 - Imagens da tecnologia educativa “Diario de Laura: conhecendo a hidrocefalia

e seu tratamento”. Botucatu, 2019.
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Extraido de: Tavares et al, 2017.

2. Justificativa

Considerando que, geralmente, as criancas com hidrocefalia precisam realizar
multiplas cirurgias para a revisdo da DVP, o cuidar em enfermagem ultrapassa a
realizacdo de procedimentos, devendo abranger a educacdo em salde com o
empoderamento da familia no processo de cuidar (58). Além disso, para que 0s materiais
educativos alcancem a eficacia, € necessario que sejam desenvolvidos e validados e
posteriormente avaliados (39,53,61). Com isso, para que o material educativo “Diario de
Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento”, anteriormente desenvolvido e
validado, possa alcancar a eficicia, é necessario que seja avaliado, justificando a
realizacdo desse estudo.

Diante disso, pergunta-se: A utilizacdo do material educativo “Diario de Laura:
conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento” facilita a apreensdo de conteido em
cuidadores informais de criangas com hidrocefalia? Acredita-se que o material educativo
“Didario de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento” facilita a apreensdo de
conteddo sobre a hidrocefalia, seu tratamento e seus cuidados antes e depois da cirurgia

em cuidadores informais.



3. Objetivos

e Auvaliar o conhecimento, a atitude e a pratica de cuidadores informais de criangas
com hidrocefalia antes e apds intervengdo educativa com material educativo
previamente desenvolvido.

e Compreender se o material educativo corresponde ao cotidiano de internacdo para
cuidadores informais de criangas com hidrocefalia no que se refere aos cuidados
perioperatorios.



4. Métodos:
4.1. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo misto (quantitativo - qualitativo). A etapa quantitativa é um
estudo quase experimental, do tipo antes e depois, que envolve a observagdo antes e
depois da implementagdo de uma intervencao. O estudo quase experimental € um modelo
que envolve uma intervencédo, no entanto ndo inclui a randomizagéo, marca registrada do
verdadeiro experimento. Em alguns quase experimentos, ndo ha nem mesmo grupo de
controle, visto que, com frequéncia, as pesquisas ocorrem em ambientes naturais, onde
fica dificil fornecer um tratamento ou uma intervencao inovadora randomicamente para

algumas pacientes e ndo a outros (64).

Na etapa qualitativa, é utilizando do referencial metodol6gico de Anélise de contetdo
de Bardin e, posteriormente, analisado através da literatura. A pesquisa qualitativa
permite visualizar o objeto e a compreensdo da realidade subjetiva, considerando sua
especificidade e suas determinacbes. Esse modelo de abordagem é, também, capaz de
incorporar o significado e a intencionalidade como inerentes aos atos, as relacoes, e as
estruturas sociais, sendo estas compreendidas como constru¢ées humanas significativas
(65).

4.2. Local e periodo do estudo

O estudo foi realizado entre marco e novembro de 2018 no ambulatério de
neurocirurgia pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu
(FMB), que atende aproximadamente 100 casos novos por ano, sendo que, destes, cerca
de 80 criancas possuem hidrocefalia. Este hospital esta localizado na regido centro-oeste
do estado de Séo Paulo, no Brasil, e é o centro de referéncia para até 2 milhdes de
pacientes provenientes de 68 cidades da regido. O indice de desenvolvimento humano da
regido é de 0,804 e, semelhantemente ao pais, a desigualdade social é alta. O hospital
atende, principalmente, pacientes de baixa renda.

4.3. Populacéo do estudo

A amostra do estudo foi composta por cuidadores informais de criangas
diagnosticadas com hidrocefalia e portadoras da DVP, que faziam acompanhamento na
instituicdo, no periodo do estudo. Os critérios de excluséo para os cuidadores informais

foram:
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- Né&o se definir como principal responsavel pelos cuidados da crianca;
- Ser remunerado pelos cuidados prestados a crianca;

- Ndo saber ler e/ou escrever;

- Ter contato prévio com o material educativo;

- Possuir idade inferior a 18 anos.

Considerando-se o tamanho populacional de 80 criancas com hidrocefalia em
acompanhamento no ambulatério de neurocirurgia infantil da instituicdo, um valor de alfa
de 0,05 e uma probabilidade de erro tipo Il aceitavel de 20%, foi calculada uma amostra

minima de 18 participantes.
4.4. Coleta de dados e instrumento:

A coleta de dados foi realizada através de consulta de enfermagem, por duas
pesquisadoras, com treinamento prévio para aplicar o instrumento de avaliacdo e realizar
as entrevistas. Ocorreu em uma sala privativa do ambulatorio de neurocirurgia pediatrica,
em momento unico, com a presenca da pesquisadora, cuidador e a crianga. Os cuidadores
informais foram informados do objetivo do estudo. A consulta de enfermagem durou

aproximadamente 50 minutos.

A coleta de dados foi realizada em 4 etapas. As etapas de 1 a 3 corresponderam a

pesquisa quantitativa e a etapa 4 ao estudo qualitativo.

Figura 1. Etapas da coleta de dados.

P6s-Teste Entrevista

Pré-Teste [ Intervengao ]

Educativa

Fonte: Elaborado pelo autor
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e FEtapa 1: Pré-Teste

No pré-teste, foi aplicado um instrumento de avaliacdo, composto por um
formulario para o preenchimento de dados sociodemograficos e clinicos e por um
questionario autoaplicavel do tipo inquérito CAP (conhecimento, atitude e pratica)
(Apéndice A).

a) Formulario dados sociodemograficos:

Com relagdo aos dados sociodemogréficos dos cuidadores informais, as
variaveis quantitativas estudadas foram: idade e renda familiar. As variaveis
qualitativas dos cuidadores foram: sexo, raca, estado civil, escolaridade,
ocupacdo e parentesco com a crianca. Além disso, foram questionados sobre
a busca de informacGes e o0 recebimento de orientagdes acerca da hidrocefalia.

Com relacdo aos dados sociodemogréaficos e clinicos das criangas, a
varidveis quantitativas estudadas foram: idade da primeira DVP, nimero de
revisdo e idade da Gltima revisdo da DVP. As variaveis qualitativas foram:
sexo, causa da hidrocefalia e motivos da reviséo da DVP.

Os dados clinicos das criancas com hidrocefalia foram confirmados

através do prontuario eletrénico.

b) Inquérito CAP:

Foi construido pelos pesquisadores, baseados na literatura (66—71). Esse
instrumento foi validado através de uma banca constituida por trés peritos e,
posteriormente, através de um pré-teste com trés cuidadores informais. Como
ndo existe uma escala especifica para a classificacdo do CAP em relagdo a
hidrocefalia, os pesquisadores desse estudo estabeleceram os critérios a serem

abordados em cada dominio (Apéndice B).

No instrumento, o dominio conhecimento do CAP foi composto por 8
questdes sobre hidrocefalia, sendo para cada questdo atribuido o valor de 1
ponto. As questdes abordavam os seguintes conteudos: significado da
hidrocefalia, tratamento mais usual da hidrocefalia, o que é a DVP e onde é
colocada, sinais e sintomas de disfuncdo da DVP, o que fazer mediante os
sinais e sintomas de disfungé@o da DVP da crianca, frequéncia de troca da DVP,
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sinais e sintomas de infec¢do da DVP e profissionais de salde presente dentro
da sala do centro cirdrgico. O total para esse dominio foi de 8 pontos; ao
acertar uma pontuacdo entre 4 e 8 pontos, o conhecimento era considerado
adequado; ao fazer uma pontuacdo menor ou igual a 3, o conhecimento era
considerado inadequado.

O dominio atitude do CAP foi composto por 3 questbes, valendo 1 ponto
cada. Nessas 3 questdes, foi avaliado se os cuidadores concordavam ser
importante receber orientacdes sobre a hidrocefalia e seus cuidados e estar
atentos aos sinais e sintomas da disfuncdo da DVP. O total de pontos para esse
dominio foi de 3 pontos, sendo que ao fazer uma pontuacdo maior ou igual a
2, considerou-se uma atitude adequada; se menor ou igual a 1, atitude
inadequada.

O dominio pratica foi composto por 11 itens, nos quais se investigaram
quais agdes referentes aos cuidados antes e depois da cirurgia da colocacgao ou
troca da DVP os cuidadores informais realizavam com as criangas. Quando os
cuidadores acertavam uma pontuacdo entre 6 e 11 pontos, a pratica era
considerada adequada; se acertavam uma pontuacdo igual ou menor a 5

pontos, inadequada.

Etapa 2: Intervengéo Educativa

Nessa etapa, foi entregue um exemplar do material educativo “Didrio de Laura:

conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento” e oferecido um tempo para o cuidador

realizar a leitura, sem interferéncia dos entrevistadores.

Etapa 3: POs-Teste

No poés-teste, foi reaplicado o mesmo inquérito CAP aplicado na fase pré-teste.

Ao final da consulta de enfermagem, realizava-se o esclarecimento de dividas que

restassem acerca do material educativo.

Etapa 4: Qualitativa

Nessa etapa, foi realizada por meio de entrevista semiestruturada norteada pelas

seguintes perguntas: “Quais as semelhangas entre o material educativo e a realidade

vivida por vocé e pela crianca?” e “Quais as divergéncias entre o material educativo e a
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realidade vivida por vocé e pela crianca?”. Para evitar o constrangimento dos
participantes em relatar possiveis aspectos negativos do material educativo, a pergunta
foi respondida pelos cuidadores informais através da escrita.

Para assegurar o anonimato dos entrevistados, as falas foram organizadas pelas
letras C1, C2... C32, seguindo ordem de entrevistados. Nao houve interrupcdes e
interferéncias no momento da entrevista. Posteriormente, as entrevistas foram digitadas e

agrupadas em categorias, respondendo ao método selecionado para anélise.

4.5. Aspectos Eticos:
O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa, segundo o Parecer n°
2.533.60, cumprindo as exigéncias da Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude,

que regulamenta as normas para a realiza¢do de pesquisa que envolvem os humanos.

4.6. Financiamento:

O presente trabalho foi realizado com apoio da Coordenacdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior - Brasil (CAPES) - Cddigo de Financiamento
88882.433305/2019-01.
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5. Manuscrito 1:

Material educativo: avaliacio de cuidadores informais de criancas com hidrocefalia

Introducéo

A educacdo em saude com a utilizacdo de materiais educativos € uma opcao para
a promocao da saude através da participacao dos usuarios na construcdo de conhecimento
(1). Os materiais educativos precisam ser bem elaborados, faceis de compreender,
atrativos e com linguagem adequada ao publico-alvo para melhorar o conhecimento e a
satisfacdo do leitor. A melhora do conhecimento dos usuarios lhes permite o
desenvolvimento de habilidades de tomada deciséo e autonomia para aderir ao tratamento

ou as recomendages propostas (2).

Para pacientes com hidrocefalia e seus cuidadores, o reconhecimento de sintomas
de disfuncédo da derivacdo ventriculo-peritoneal (DVP) é importante para evitar sequelas
neurolégicas (3). Os familiares de criangas com hidrocefalia precisam desenvolver
habilidades para garantir que os cuidados especificos de seus filhos sejam supridos (4,5).
Com a possivel necessidade de mdaltiplas cirurgias no decorrer da vida, agravada pela
falta de conhecimento acerca do ambiente e procedimento cirargico e pelo momento de
separa¢do no encaminhamento a unidade cirdrgica, as criangas com hidrocefalia e seus

cuidadores informais (familiares) passam por momentos de estresse e angustia (6-9).

Por isso, a educacdo em salde dos cuidadores informais de criancas com
hidrocefalia pelos profissionais de salde acerca do periodo perioperatério é uma
importante estratégia de enfrentamento (6,10). Os familiares precisam ser capacitados
para melhor desempenharem seu papel de cuidadores, e essa capacitacao deve ser feita
com a sua inclusdo no plano de cuidados das criangas, valorizando sua participacao e
compartilhamento de conhecimento (6,11). Esse processo inclusivo gera sentimentos de

seguranca e comprometimento no cuidado (10,12).

Como as familias consideram os profissionais de saude a principal fonte de
informagdes, é importante que eles participem da elaboracéo de materiais educativos (13—
15). E para que esses materiais sejam eficazes, € necessario que sejam validados e
avaliados (11,16,17).



21

Portanto, o objetivo deste estudo foi avaliar o conhecimento, a atitude e a pratica
de cuidadores informais de criangas com hidrocefalia antes e apds intervencdo com

material educativo previamente desenvolvido (6).
Método
Desenho do estudo

Foi realizado um estudo quase experimental, do tipo antes e depois. Trata-se de
um modelo que envolve a observacdo antes e depois da implementacdo de uma
intervencdo, diferenciando-se do estudo experimental por ndo incluir randomizacéo dos

participantes.
Periodo e local do estudo

O estudo foi realizado entre marco de 2018 e novembro de 2018 no Ambulatério
de Neurocirurgia Pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Botucatu, que atende cerca de 100 casos novos por ano, sendo que, destes,
aproximadamente 80 criancas apresentam hidrocefalia. Este hospital esta localizado na
regido centro-oeste do estado de S&o Paulo, no Brasil, e é o centro de referéncia para até
2 milhdes de pacientes provenientes de 68 cidades da regido. O indice de
desenvolvimento humano da regido € de 0,804 e, semelhantemente ao pais, a

desigualdade social é alta. O hospital atende, principalmente, pacientes de baixa renda.
Populagdo

A amostra do estudo foi composta por cuidadores informais de criancas
diagnosticadas com hidrocefalia e portadoras da DVP, que faziam acompanhamento na
instituicdo, no periodo do estudo. Os cuidadores informais que néo se definiram como
principais responsaveis pelos cuidados da crianca, que eram remunerados pelos cuidados
prestados a criancga, que ndo sabiam ler e/ou escrever, que tiveram contato prévio com o
material educativo, ou que possuiam idade inferior a 18 anos, foram excluidos.
Considerando-se o tamanho populacional de 80 criangas com hidrocefalia em
acompanhamento no ambulatorio de neurocirurgia infantil da instituicdo, um valor de alfa
de 0,05 e uma probabilidade de erro tipo 11 aceitavel de 20%, foi calculada uma amostra

minima de 18 participantes.

Protocolo de estudo
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A coleta de dados ocorreu através de consulta de enfermagem, com duragéo
aproximada de 35 minutos e dividida em 3 etapas: pré-teste, intervencdo e pos-teste
imediato. No pré-teste, foi aplicado um instrumento de avaliagdo, composto por um
formulario para o preenchimento de dados sociodemograficos e clinicos e por um
questionario autoaplicavel do tipo inquérito CAP (conhecimento, atitude e préatica)
(Apéndice A). Na segunda etapa, a intervencdo educativa, foi entregue um exemplar do
material educativo “Diario de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento”, ndo
havendo interferéncia dos pesquisadores em sua leitura. No pds-teste imediato, foi
aplicado o mesmo questionario CAP aplicado na fase pré-teste. Ao final da consulta de
enfermagem, realizava-se o esclarecimento de dividas que restassem acerca do material

educativo.

O material educativo “Diario de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu
tratamento” se trata de uma historia sobre uma mae e uma crianga com hidrocefalia que
vivencia um episodio de disfuncdo da DVP, sendo voltado para crianca internada. Na
forma de diério, o material aborda os sinais e sintomas, o tratamento, os cuidados
perioperatdrios e a importancia da participacdo do cuidador informal no cuidado da
crianca com hidrocefalia e 0 papel da equipe médica e de enfermagem. Este material foi

elaborado e validado em estudo prévio deste grupo (6).

O inquérito CAP foi construido pelos pesquisadores, baseados na literatura (18—
23). Esse instrumento foi validado através de uma banca constituida por trés peritos e,
posteriormente, através de um pré-teste com trés cuidadores informais. Como néo existe
uma escala especifica para a classificagdo do CAP em relacdo a hidrocefalia, os
pesquisadores desse estudo estabeleceram os critérios a serem abordados em cada

dominio (Apéndice B)

No instrumento, o dominio conhecimento do CAP foi composto por 8 questdes
sobre hidrocefalia, sendo para cada questdo atribuido o valor de 1 ponto. As questdes
abordavam os seguintes contetdos: significado da hidrocefalia, tratamento mais usual da
hidrocefalia, 0 que é a DVP e onde ¢ colocada, sinais e sintomas de disfun¢do da DVP, o
que fazer mediante os sinais e sintomas de disfuncdo da DVP da crianca, frequéncia de
troca da DVP, sinais e sintomas de infeccdo da DVP e profissionais de salde presente

dentro da sala do centro cirurgico. O total para esse dominio foi de 8 pontos; ao acertar
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uma pontuacédo entre 4 e 8 pontos, o conhecimento era considerado adequado; ao fazer

uma pontuagdo menor ou igual a 3, o conhecimento era considerado inadequado.

O dominio atitude do CAP foi composto por 3 questdes, valendo 1 ponto cada.
Nessas 3 questdes, foi avaliado se os cuidadores concordavam ser importante receber
orientacOes sobre a hidrocefalia e seus cuidados e estar atentos aos sinais e sintomas da
disfuncdo da DVP. O total de pontos para esse dominio foi de 3 pontos, sendo que ao
fazer uma pontuacdo maior ou igual a 2, considerou-se uma atitude adequada; se menor

ou igual a 1, atitude inadequada.

O dominio pratica foi composto por 11 itens, nos quais se investigaram quais
acOes referentes aos cuidados antes e depois da cirurgia da colocacgéo ou troca da DVP os
cuidadores informais realizavam com as criangas. Quando os cuidadores acertavam uma
pontuacdo entre 6 e 11 pontos, a pratica era considerada adequada; se acertavam uma

pontuacdo igual ou menor a 5 pontos, inadequada.
Variaveis:

Com relacdo aos dados sociodemograficos dos cuidadores informais, as variaveis
quantitativas estudadas foram: idade e renda familiar. As varidveis qualitativas dos
cuidadores foram: sexo, raga, estado civil, escolaridade, ocupagdo e parentesco com a
crianga. Além disso, foram questionados sobre a busca de informacdes e o recebimento

de orientacdes acerca da hidrocefalia.

Com relacdo aos dados sociodemogréaficos e clinicos das criangas, a variaveis
quantitativas estudadas foram: idade da primeira DVP, nimero de revisdo e idade da
ultima revisdo da DVP. As variaveis qualitativas foram: sexo, causa da hidrocefalia e

motivos da revisdo da DVP.

Os dados clinicos das criancas com hidrocefalia foram confirmados através do

prontuério eletrénico.
Analise dos dados

Para a caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores informais, foram
calculadas as medidas estatisticas média e desvio padréo das varidveis quantitativas:
idade e renda. Foi utilizada a distribuicdo de frequéncias para as variaveis categoricas:
sexo, parentesco, raca, estado civil, escolaridade e ocupagéo.

Para a caracterizacdo sociodemogréfica e clinica das criangas com hidrocefalia,
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foram calculadas as medidas estatisticas média e desvio padrdo das variaveis
quantitativas: idade e alguns dados relacionados a DVP (idade da primeira colocacéo,
namero de revisdes, idade da Gltima troca, tempo de internagdo na ultima troca). Foi
utilizada a distribuicdo de frequéncias para as varidveis categodricas: sexo, escolaridade,
causas da hidrocefalia e motivos das revisdes da DVP.

Para analise da comparacdo das pontuagdes dos dominios CAP entre o pré-teste e
0 pbs-teste, foi utilizado o teste t pareado e foi calculado, também, o incremento direto,
ou seja, 0 aumento absoluto, na pontuacdo média para cada dominio entre o pré-teste e
pos-teste e o incremento proporcional percentual desta pontuacdo. As diferencas foram
consideradas estatisticamente significativas se p<0,05.

As questdes dos dominios CAP foram analisadas através da psicometria. Para
analise psicométrica, foi utilizada a Teoria Classica dos Testes, que leva em consideracédo
o indice de dificuldade (percentual de respostas incorretas) e o indice de discriminagéo
(diferenca de percentual no item entre os respondentes com 27% de melhor desempenho
no conjunto de itens e 0os 27% de pior desempenho no conjunto de itens). O valor do
indice de discriminacdo pode variar entre -1 e +1 e o de dificuldade, entre 0 e 1.

Para medir a consisténcia interna do inquérito CAP, foi utilizado o alfa de
Cronbach. Esse valor varia de 0 a 1 ponto, sendo a classificagdo: pequeno (valor inferior
a 0,21), moderado (valor entre 0,21 e 0,60), substancial (valor entre 0,61 e 0,80) e quase
perfeito (maior que 0,80).

Para analisar a associacdo entre a causa da hidrocefalia com o desempenho dos
cuidadores no inquérito CAP foi utilizado o teste ANOVA. Para analisar a correlacéo
entre o nimero de revisdes da DVP e o desempenho no questionario, foi utilizado o teste
de Pearson.

A anélise estatistica foi realizada através do software SPSS v 24.0, IBM Corp.
Aspectos Eticos

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina de Botucatu da  Universidade Estadual Paulista (CAAE:
264119917.6.0000.5411) e atendeu a resolugdo N° 466/12, que estabelece as diretrizes e

as normas regulamentadoras para pesquisas envolvendo seres humanos.

Resultados
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Participaram do estudo 32 cuidadores informais de criancas que faziam
acompanhamento no ambulatério. N&o houve perda de amostra na transi¢éo de uma etapa

para outra. Ndo houve recusas em participar da pesquisa.

Os cuidadores apresentaram média de idade de 34,5 + 9,9 anos, variando de 28 a
59 anos. Destes, 28 (87,5%) eram do sexo feminino, sendo 24 (75%) maes e 4 (12,5%)

avos. Quanto ao estado civil, 22 (68,8%) cuidadores possuiam companheiros.

Em relacdo a escolaridade, a maioria dos cuidadores (56,3%) estudaram entre 9 e
12 anos. Das 28 mulheres que assumiam o cuidado, apenas 9 (32,14%) trabalhavam.
Quanto a renda, a média foi de 2,1 £1,34 salarios minimos, variando de zero a 15 salarios

minimos. Os dados sociodemograficos encontram-se resumidos na tabela 1.

Tabela 1. Caracterizacao sociodemogréafica dos cuidadores
informais de criangas com hidrocefalia. Botucatu, 2019.

Variaveis
Idade em anos (media + DP)
Sexo - n (%)

n
345+99

Feminino 28 (87,5%)
Parentesco - n (%)

Mae 24 (75%)

Avo 4 (12,5%)

Pai 3 (9,4%)

Tio 1(3,1%)
Raca - n (%)

Branca 21 (65,6%)

Parda 6 (18,8%)

Negro 4 (12,5%)

Amarela 1(3,1%)

Estado civil - n (%)
Com companheiro

Escolaridade - n (%)

22 (68,8%)

Menos de 9 anos 8 (25%)
Entre 9 e 12 anos 18 (56,3%)
Mais de 12 anos 6 (18,8%)

Ocupacéo - n (%)
Sim
Renda em salarios minimos (média + DP)

12 (37,5%)
2,1+1,34

DP: desvio-padrdo; n: tamanho amostral
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Dentre os 32 cuidadores informais, 21 (65,5%) referiram nunca ter cuidado de
outra pessoa com algum problema de satde. Dos 11 (34,4%) restantes, 8 (72,7%) nédo
eram profissionais da area da satde, mas ja haviam cuidado de familiares adoecidos.
Dentre as doencas desses familiares, nenhuma era relacionada a neurocirurgia infantil. O
tempo médio de cuidado do paciente com hidrocefalia foi de 4,2 + 4,2 anos (valor
aproximado a idade das criangas). 16 (50%) cuidadores informais relataram ter recebido
alguma orientacdo sobre a hidrocefalia, seu tratamento e os cuidados antes e ap06s a
cirurgia, sendo que, destes, 11 (68,7%) cuidadores informais relataram ser orientados pela

equipe médica.

Dos 32 cuidadores informais, 21 (65,6%) buscaram informacdes sobre a
hidrocefalia na internet. Destes, 12 (57,1%) relataram que as informacfes ndo o0s
ajudaram a entender a hidrocefalia, seu tratamento e os cuidados, sendo as justificativas
para isto: dificuldade em entender o contetdo por causa dos termos médicos e palavras
de dificil entendimento, falta de credibilidade nas informacGes encontradas e falta de
informac@es. Quando questionado se conheciam algum material educativo relacionado a
hidrocefalia, os 32 (100%) cuidadores informais negaram, o que significa que o material
educativo “Diario de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento” foi inovador

para o publico-alvo desse estudo.

Conforme a tabela 2, dentre as 32 criancas com hidrocefalia, a média de idade foi
de 4,4 + 3,9 anos, variando de 26 dias até 14 anos. Das causas da hidrocefalia, 10 (31,3%)
criancas foram diagnosticadas com mielomeningocele, 10 (31,3%) com outra
malformacdo congénita do encéfalo, 7 (21,9%) com hemorragia da prematuridade, 4

(12,5%) com tumor e 1 (3,1%) com neurotoxoplasmose.
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Tabela 2. Caracterizacao clinica das criancas com hidrocefalia. Botucatu, 20109.

Variaveis n
Idade em anos - média + DP 44 +39
Sexo - n (%)

Masculino 16 (50%)
Idade em anos da primeira DVP - média + DP 1,27 + 3,06

Causa da hidrocefalia - n (%)
Meningomielocele

10 (31,3%)

Malformacéo congénita do encefalo 10 (31,3%)

Hemorragia da prematuridade 7 (21,9%)

Tumor 4 (12,5%)

Neurotoxoplasmose 1(3,1%)
Numero de revisdes da DVP - média £ DP 158+27
Motivo das revisdes da DVP - n (%)

Disfuncéo 11 (55%)

Infeccdo 3 (15%)

Disfungéo e Infeccao 6 (30%)
Idade em anos da ultima troca de DVP - média + DP 3,239
Motivo da Ultima DVP - n (%)

Disfungéo 14 (70%)

Infeccéo 6 (30%)

DP: desvio-padrdo; DVP: derivagdo ventriculo-peritoneal; n: tamanho amostral

Com relacgdo a idade da primeira DVP, a média foi de 1,27 £ 3,06 anos, variando
de 1 dia a 13 anos. A revisdo da DVP foi necesséria para 20 (62,5%) criancas com
hidrocefalia. Nessas criancas, o nimero médio de revisdes da DVP foi de 1,58 + 2,7
vezes, variando de 0 a 38 vezes. Das 20 criangas, a maioria (55%) realizaram trocas de
DVP motivadas por obstrucdo, 3 (15%) por infeccéo e 6 (30%) criangas por obstrucao e
infeccdo. O motivo da ultima troca da DVP para 14 (70%) criancas foi a obstrucdo da
DVP. Da amostra total, 9 (28%) criancas tiveram infeccdo da DVP.

Conforme demonstrado na tabela 3, a média de pontuacdo nos trés dominios

(conhecimento, atitude e pratica) foi menor no pré-teste em relacdo ao pos-teste.
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Tabela 3. Comparagdo das pontuacfes entre os dominios conhecimento, atitude e pratica do
pré-teste e do pds-teste. Botucatu, 2019.

Variaveis Média DP Menor  Maior ID IP%  p-valor
Conhecimento - 8 itens
Pré-Teste 6,75 1,15 4,0 8,0 1,15 17,0 <0,01
Pos-Teste 7.9 0,29 7,0 8,0
Atitude - 3 itens
Pré-Teste 2,94 0,24 2,0 3,0 0,06 2,0 ns
Pos-Teste 3,0 0 3,0 3,0
Pratica - 11 itens
Pré-Teste 8,72 2,61 2,0 11,0 1,87 214 <0,01
Pos-Teste 10,59 0,93 7,0 11,0
Geral - 22 itens
Pré-Teste 18,41 3,11 12,0 22,0 3,09 16,8 <0,01
Pos-Teste 215 1,05 18,0 22,0

ID: Incremento direto; IP% Incremento proporcional percentual; DP: desvio-padréo

No dominio conhecimento, cuja quantidade total é de 8 pontos, a média pré-teste
foi de 6,75 = 1,15 pontos, variando de 4 a 8 pontos. A média no pds-teste foi de 7,9 £
0,29 pontos, variando de 7 a 8 pontos. Foi observado aumento na pontuacdo média de
1,15 (17,0%) pontos entre o pré-teste e o pos-teste. Dessa forma, observou-se

significancia da variacdo entre os resultados no pré-teste e pos-teste (p < 0,01).

No dominio atitude, com total de 3 pontos, a média no pré-teste foi de 2,94 + 0,24
pontos, variando de 2 a 3 pontos. No pos-teste, todos os participantes obtiveram 3 pontos.
Foi observado aumento na pontuacdo média de 0,06 (2,0%) pontos entre o pré-teste e o

poOs-teste. A variacdo entre o pré-teste e pos-teste nao foi significativa (p = 0,161).

No dominio pratica, cuja pontuacdo total é de 11 pontos, a média no pré-teste foi
de 8,72 £ 2,61 pontos, variando de 2 a 11 pontos. Apos a intervencao educativa, a média
foi de 10,59 £ 0,93 pontos, variando de 7 a 11 pontos. Foi observado aumento na
pontuacdo média de 1,87 (21,4%) pontos entre o pré-teste e o pos-teste. Com isso,

observou-se significancia da variacao entre pré-teste e pos-teste (p < 0,01).

A média geral do pré-teste, ou seja, a média dos trés dominios no pré-teste foi de
18,41 + 3,11 pontos, variando de 12 a 22 pontos. Apo6s a intervencao educativa, a média
geral foi de 21,5 + 1,05 pontos, variando de 18 a 22 pontos. Foi observado aumento na
pontuacdo média de 3,09 (16,8%) pontos entre o pré-teste e o0 pos-teste Com isso,

observou-se significancia da variacao entre pre-teste e pos-teste (p < 0,01).
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No pré-teste, o valor do alfa de Cronbach foi de 0,753, ou seja, a consisténcia
interna do questionario foi substancial. No pos-teste, o valor do alfa foi de 0,599, ou seja,

a consisténcia interna do questionario foi moderada.

N&o houve associagdo entre a causa da hidrocefalia e 0 nimero de revisbes das
criangas com o desempenho dos cuidadores no questionario CAP.

Os dados da andlise psicométrica dos dominios CAP estdo resumidos na tabela 4.
Todas as questdes do dominio conhecimento no pré-teste obtiveram uma taxa de acerto
superior a 80%, com excecdo das questdes 6, referente a frequéncia da troca da DVP, e
7, referente aos sinais e sintomas da infeccdo da DVP, que obtiveram, respectivamente,
65,6 e 56,3 no pré-teste, aumentando para 93,8% e 96,9%, respectivamente, no pos-teste.

No dominio atitude, as questdes ndo possuiram uma variacao significativa.

Tabela 4. Analise Psicométrica das questdes dos dominios conhecimento, atitude e pratica no pré-teste e pos-teste.
Botucatu, 2019.

% acerto % acerto

Dominio Questao oré Dos Dificpré  Dificpés Variacdo Discrpré Discrpds Variagédo
Conhecimento 1 100,0 100,0 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
2 96,9 100,0 0,031 0,000 -0,031 0,000 0,000 0,000
3 81,3 100,0 0,188 0,000 -0,188 0,444 0,000 -0,444
4 84,4 100,0 0,156 0,000 -0,156 0,444 0,000 -0,444
5 93,8 100,0 0,063 0,000 -0,063 0,111 0,000 -0,111
6 65,6 93,8 0,344 0,062 -0,281 0,778 0,222 -0,556
7 56,3 96,9 0,438 0,031 -0,406 0,778 0,111 -0,667
8 96,9 100,0 0,031 0,000 -0,031 0,111 0,000 -0,111
Atitude 1 100,0 100,0 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
2 93,8 100,0 0,063 0,000 -0,063 0,222 0,000 -0,222
3 100,0 100,0 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
Pratica 1 100,0 100,0 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
2 75,0 100,0 0,250 0,000 -0,250 0,778 0,000 -0,778
3 87,5 96,9 0,125 0,031 -0,094 0,333 0,111 -0,222
4 84,4 100,0 0,156 0,000 -0,156 0,444 0,000 -0,444
5 62,5 84,4 0,375 0,156 -0,219 1,000 0,556 -0,444
6 65,6 93,8 0,344 0,063 -0,281 0,778 0,222 -0,556
7 81,3 96,9 0,188 0,031 -0,156 0,444 0,111 -0,333
8 81,3 100,0 0,188 0,000 -0,188 0,556 0,000 -0,556
9 71,9 96,9 0,281 0,031 -0,250 0,556 0,111 -0,444
10 84,4 100,0 0,156 0,000 -0,156 0,222 0,000 -0,222
11 78,1 90,6 0,219 0,094 -0,125 0,778 0,333 -0,444

% acerto pré: Percentual de participantes que acertarama questdo no pré-teste; % acerto p6s: Percentual de participantes que acertarama questdo no pds-
teste; Discr: Discriminacdo; Dific: Dificuldade

No dominio pratica, todos os itens do pré-teste possuiram uma taxa de acerto
superior a 80%, com excecao dos itens 2, referente ao banho antes da cirurgia, 5, ao uso

de celular dentro do centro cirurgico, 6, ao nao dormir sobre o lado operado, 9, aos sinais
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e sintomas de infeccdo abdominal, e 11, a observacdo dos sinais e sintomas de infecgédo
da DVP, obtendo, respectivamente, 75%, 62,5%, 65,2%, 71,9% e 78,1% de acerto. No
pos-teste, a taxa de acerto aumentou para 100%, 84,4%, 93,8%, 96,9% e 90,6%,

respectivamente.

Conforme descrito na tabela, a questdo 6 do dominio conhecimento, referente a
frequéncia de revisdes da DVP por obstrucéo, foi respondida de forma correta por 65,6%
dos cuidadores informais antes da aplicacdo do material educativo. Portanto, o indice de
dificuldade foi de 0,344. Além disso, esse item teve alto indice de discriminacgéo: 0,788.

No pos-teste, a questdo foi respondida corretamente por 93,8% dos participantes.

A questdo 7 do dominio conhecimento, referente aos sinais e sintomas de infec¢éo
da DVP, foi respondida de forma correta por 56,2% dos cuidadores informais. Portanto o
indice de dificuldade foi de 0,438, sendo o item com maior taxa de erro no pré-teste. Além
disso, este item teve um indice alto de discriminacédo de 0,788. Este item, no entanto, foi
0 que apresentou maior variacdo no indice de dificuldade pré e pos-intervencéo: 0,406, ja

que a porcentagem de acerto aumentou de 65,6% para 96,9%.

Os itens do dominio atitude apresentaram alto percentual de acertos, mesmo no
pré-teste. No poés-teste, houve acerto de todos os itens por todos os participantes,

entretanto, a variagdo no dominio ndo foi significativa.

O item 2 do dominio préatica teve a maior varia¢do no indice de discriminacéo,
visto que, antes da intervencdo educativa o indice foi de 0,778, e apds foi de 0. Isto
significa que, antes da intervencéo, este item discriminava bem os cuidadores com melhor
desempenho no questionario dos cuidadores com desempenho inferior. No p6s-teste, ndo
houve diferenca, o que sugere que, independente do desempenho geral no questionério,

este item deixou de ser discriminativo.

O item 5 do dominio pratica teve um indice de discriminacdo de 1, o que significa
que os cuidadores com melhores desempenhos assinalaram este item e 0s com piores, ndo
assinalaram este item. No pds-teste, embora tenha reduzido para 0,556, é o item com

maior indice de discriminacao.

Discussao
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Em relagcdo aos cuidadores informais e as criangas com hidrocefalia do nosso
estudo, foi observado que suas caracteristicas sociodemogréficos e clinicas sdo
semelhantes aos encontrados na literatura (6,20,24-31). A maioria das criangas com
hidrocefalia precisaram realizar pelo menos uma revisdo da DVP, sendo que, dentre as
causas de disfuncdo, observamos que a mais comum foi por obstrucdo, seguindo pela

infeccéo; achado apoiado por outros estudos (29,31-34).

A inexperiéncia com a hidrocefalia faz com que os cuidadores informais assumam
0 cuidado da crianca sem preparo técnico e psicoldgico, contando com seu proprio
conhecimento e criatividade (11,24,28). Isso faz com que eles sintam a necessidade de
desenvolver habilidades para garantir que os cuidados especificos dessas criancas sejam
realizados (4,5). Diante disso, foi observado que a maioria dos cuidadores informais do
nosso estudo ja possuia um conhecimento prévio sobre a hidrocefalia, seu tratamento e
seus cuidados, visto que a maioria deles ja havia recebido orientaces da equipe médica

e de enfermagem e buscado informagdes na internet.

A maioria dos cuidadores informais que buscaram informacgdes sobre a
hidrocefalia na internet do nosso estudo alegou que as informacdes foram insatisfatorias
e duvidosas. Essa falta de credibilidade desses dados foi encontrada também no estudo
de Naftel et al realizada com cuidadores informais de criangas com hidrocefalia. Neste
estudo, a maioria dos cuidadores informais utilizou a Internet para procurar informacdes
sobre a hidrocefalia, sendo que, destes, apenas 52,7% classificaram essas informacdes
como sendo Uteis. Além disso, os cuidadores informais que utilizaram a Internet ndo
acreditavam que as informacdes obtidas eram totalmente confiaveis, sendo que 57,8%
relataram que as vezes confiavam nas informacg6es sobre hidrocefalia obtidas por essa
fonte (1).

Abd Elaziz et al mostrou que mais da metade das médes de criancas com
hidrocefalia apresentavam baixos niveis de conhecimento sobre as causas e sinais
precoces de hidrocefalia e que mais de trés quartos das mées tinham praticas ruins acerca
dos cuidados com as derivagdes (24). Smith verificou que os pais com pouca préatica
exigem programas educacionais para lidar melhor com seus filhos (35). O enfermeiro tem
um papel de importancia para ajudar as maes a receber apoio social, devendo estar ciente
das preocupacdes das maes e solucionar esse problema através de educagdo em saude,
aconselhamento e apoio (36).A intervencdo educativa realizada em nosso estudo mostrou

uma melhora significativa do conhecimento e da pratica, proporcionando um aumento
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geral significativo de acertos apos a leitura do material educativo. A disseminacdo do
material educativo apresentado pode, entdo, enderecar a falta de conhecimento sobre

hidrocefalia.

Com relagdo aos assuntos que os cuidadores informais j& possuiam um
conhecimento satisfatorio antes da intervencdo educativa, é possivel que o material
educativo sirva para reforcar pontos importantes no cuidado da crianca com hidrocefalia.
Além disso, 0 nosso material educativo pode ser utilizado para consulta de contetdo no
caso de duvidas em casa. Acreditamos que o material educativo possa ser utilizado com
outros membros da familia, aqueles que ndo séo os principais responsaveis pelo cuidado
da crianga com hidrocefalia; no entanto, é necessario que outro estudo seja realizado para

que seja avaliado a efetividade e aplicabilidade desse material nessa populacao.

No entanto, 0 nosso material educativo também possibilitou a apreensdo de novas
informacdes relacionadas a hidrocefalia. A maioria dos cuidadores informais nédo tinha
entendimento que a DVP poderia apresentar disfungdo uma ou mais vezes e ndo sabia
quais eram os sinais e sintomas de infeccdo da DVP. Esses dois itens tiveram um alto
indice de discriminacdo, o que significa que os cuidadores que acertaram esta questao,
tiveram grande chance de obter um bom desempenho no questionario; enquanto os que
erraram, tiveram desempenho inferior no questionario como um todo; no entanto, apos a
leitura do nosso material educativo, esses itens deixaram de ser discriminativos. O item
referente ao reconhecimento dos sinais e sintomas de infecdo da DVP teve a maior
variacdo de dificuldade apds a intervencdo educativa, ja que, antes da leitura do nosso
material educativo, era o item com maior taxa de erro. Com isso € possivel afirmar que o
material educativo “Diario de Laura” ajuda no reconhecimento precoce da infec¢do da
DVP. E fundamental que os pais saibam reconhecer e responder adequadamente aos
sintomas de mau funcionamento da DVP em seu filho (37).

Com relacdo aos comportamentos, os cuidadores ndo entendiam que o banho antes
da cirurgia é um cuidado importante para a prevencao de infeccGes em sitio cirtrgico
(10). No entanto, ap6s a leitura do material educativo, este item deixou de ser
discriminativo, 0 que sugere que a atitude “dar banho antes da cirurgia” passou a ser um
cuidado que os cuidadores informais efetivamente pretendem adotar. Além disso, 0s
cuidadores informais ndo observavam os sinais de infeccdo abdominal. Mesmo as taxas

de infeccdo abdominal sendo menores, é importante seu reconhecimento.
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Com relacgdo a atitude nédo foi observada diferenca estatistica entre o pré e o pos-
teste, visto que os pais j& sabiam da importancia dos cuidados as criangas com
hidrocefalia. Este dado difere de Abd Elaziz que demonstrou que o gerenciamento em
enfermagem proporcionava um aumento da consciéncia das mées de criangcas com
hidrocefalia (24). Esperavamos que o nimero de revisdes de DVP pudesse influenciar no
desempenho do questionario do pré-teste, afinal, com um maior nimero de internagdes e
procedimentos cirdrgicos, deveriam ter recebido mais informagdes da equipe; no entanto,
ndo houve correlacdo significativa, 0 que torna mais latente a importancia do nosso

material.

Os cuidadores informais consideram os profissionais de satide como a principal
fonte segura de informacdes, o que torna importante o envolvimento desses profissionais
no desenvolvimento de informacdes fornecidas por cartilhas, sites e programas de suporte
online (13-15). No estudo de Naftel et al, cuidadores informais de criangas com
hidrocefalia relataram que gostariam que seus neurocirurgides recomendassem 0s
melhores recursos de busca de informagdes (1). Com isso, o material educativo “Diario
de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento”, disponibilizado em sua versao
impressa e digital, por ser construido por profissionais de salde, oferece credibilidade aos

cuidadores informais.

Desta forma, entende-se que materiais educativos bem elaborados e validados,
com participacdo de equipes de enfermagem e médica com experiéncia em educacdo em
salde, contendo informacfes confidveis e de facil compreensdo, melhoram o
conhecimento, desenvolvem habilidades e facilitam a adesdo dos cuidadores, o que
permite que os cuidadores entendam como suas a¢des influenciam no padrao de saude de
suas criancas, auxiliando-os na tomada de decisdes e melhor atengcdo as criangas

portadores de hidrocefalia (2).

Este estudo ndo possui grupo controle, o que € comum a alguns estudos deste tipo,
visto que, por ocorrem em ambientes naturais, é dificil fornecer uma intervengdo
inovadora randomicamente para alguns pacientes e outros nédo (38). A reducao do valor
de alfa era esperada, pois, a medida que os cuidadores realizaram a leitura do material
educativo, o desempenho tendeu a ficar nivelado e, portanto, com escores mais
homogéneos, levando a um alfa menor no pos-teste. Ainda assim, os valores de alfa
sugerem que o0 questionario foi consistente. No entanto, assumimos que 0 questionario

possui limitagdo por ndo ser composto por perguntas dissertativas, ja que a resposta de
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questdes teste pode ser intuitiva. Além disso, o questionario CAP foi aplicado pela mesma

pesquisadora em sua fase pré e pos-teste e o material educativo foi avaliado em uma tnica

instituicao.

Concluséao

O material educativo “Diario de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu

tratamento” pode ser utilizado pelos profissionais de saude como uma interven¢do

educativa, a fim de aumentar a apreensdo de conhecimento e reforcar os cuidados da

crianca com hidrocefalia, podendo fortalecer o vinculo entre os profissionais de salude e

as familias e facilitando o processo de educacdo em salde.
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6. Manuscrito 2

Avaliacdo de material educativo sob a perspectiva de cuidadores informais de

criancas com hidrocefalia: um estudo gualitativo

Introducéo

A inexperiéncia prévia com a hidrocefalia pode fazer com que os cuidadores
informais assumam o cuidado sem preparo técnico e emocional (1-3). Ap6s o diagnostico
de hidrocefalia (seja congénita ou adquirida), as familias, principalmente a maée,
apresentam sentimentos como medo e angustia perante o desconhecido e o inesperado,
especialmente pela necessidade da realizacéo da cirurgia, ja nos primeiros momentos da
vida ou logo ap6s o diagnostico(4). As criangas possuem necessidades especiais de saude,
gue quando em ambito domiciliar demandam cuidados especificos de seus familiares,
fazendo-os sentir a necessidade de desenvolver habilidades que garantam que essas

demandas sejam supridas (5,6).

A equipe de salde, sobretudo o enfermeiro, tem um papel fundamental ao auxiliar
as maes a receber apoio social, devendo estar ciente das preocupacGes das maes e
solucionar esse problema atraves de educacdo em saude, aconselhamento e apoio (7).
Esse processo educativo pode ser transmitido através do uso de tecnologias educativas
impressas, que surgiram como uma potencialidade na elaboracdo compartilhada de
conhecimentos e como uma nova proposta de promocdo de salde por meio da
participacdo da populacdo. Como as familias consideram os profissionais de saude a
principal fonte de informagdes, € importante que estes estejam envolvidos no
desenvolvimento de informacdes através desses materiais educativos (8-10). No entanto,
para que 0s materiais educativos possam alcancar a eficdcia e serem usados
eficientemente como uma intervencdo educativa, é necessario que sejam desenvolvidos,

validados e, posteriormente, avaliados (11-14).

Recentemente, desenvolvemos um material educativo para cuidadores de criangas
com hidrocefalia (“Didrio de Laura — conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento”™),
retratando situagdes vivenciadas durante a internacdo hospitalar para o procedimento

cirurgico (Tavares et al., 2018). Neste trabalho, pretendemos compreender se o0 material
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educativo corresponde ao cotidiano dos cuidadores durante a internacdo de criancas com

hidrocefalia no que se refere ao tratamento e aos cuidados diarios.

Método

Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa, realizado no ambulatério de
neurocirurgia pediatrica de um hospital universitario no interior do estado de Séo Paulo,
referéncia na regido, pertencente a Departamento Regional de Saude VI (DRS-VI), que
abrange atualmente 68 municipios. O ambulatério atende aproximadamente 100 casos
Novos por ano, sendo que, destes, aproximadamente 80 apresentam hidrocefalia. A coleta
de dados foi realizada semanalmente, as tercas-feiras no periodo da tarde, durante os
meses de marco a novembro de 2018, através de consultas de enfermagem.

Foram incluidos no estudo cuidadores informais de criancas diagnosticadas com
hidrocefalia e portadoras de DVP. Foram excluidos os cuidadores informais que:
possuiam idade inferior a 18 anos; ndo sabiam ler e escrever; recebiam remuneracéo pelo
desempenho do papel de cuidador; ndo se reconheciam como principal responsavel pelo
cuidado da crianca e haviam possuido contato prévio com o material.

A coleta de dados foi realizada por duas pesquisadoras com treinamento prévio
para realizar as entrevistas. As entrevistas ocorreram em uma sala privativa do
ambulatorio de neurocirurgia pediatrica, em momento Unico, com a presenca da
pesquisadora, cuidador e a crianga. Os cuidadores informais foram informados do
objetivo do estudo. A coleta de dados ocorreu em duas etapas. A primeira etapa foi a
intervencdo educativa, em que foi apresentado o material educativo e oferecido tempo
para o cuidador realizar a leitura, sem interferéncia dos entrevistadores. A segunda etapa
foi realizada por meio de entrevista semiestruturada norteada pelas seguintes perguntas:
“Quais as semelhancas entre 0 material educativo e a realidade vivida por vocé e pela
crianca?” e “Quais as divergéncias entre o material educativo e a realidade vivida por
vocé e pela crianga?”. Para evitar o constrangimento dos participantes em relatar possiveis
aspectos negativos do material educativo, a pergunta foi respondida pelos cuidadores
informais atraves da escrita.

Para assegurar o anonimato dos entrevistados, as falas foram organizadas pelos
coédigos C1, C2... C32, seguindo ordem de entrevistados. Ndo houve interrupcdes e
interferéncias no momento da entrevista. A amostragem foi intencional, atendendo ao

calculo amostral estatistico de um estudo quantitativo maior, em que foi avaliado o
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conhecimento, a atitude e a pratica desses cuidadores informais de criancas com
hidrocefalia. Ndo houve recusa para participar da entrevista. Posteriormente, as
entrevistas foram digitadas e agrupadas em categorias, respondendo ao método
selecionado para analise.

Para organizacdo e analise de dados foi utilizado o referencial metodolégico de
Anélise de Contetdo de Bardin, composto por trés etapas: pré-analise, exploracdo do
material e tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo. Os achados foram
discutidos através da literatura. O estudo seguiu as diretrizes Consolidated criteria for
reporting qualitative research (COREQ) (15).

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa, segundo o Parecer n°
2.533.60, cumprindo as exigéncias da Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude,

gue regulamenta as normas para a realizacdo de pesquisa que envolvem os humanos.

Resultados

A amostra foi composta por 32 cuidadores informais de crian¢as com hidrocefalia.
Os cuidadores apresentaram média de idade de 34,5 + 9,9 anos, variando de 28 a 59 anos.
Destes, 28 (87,5%) eram do sexo feminino, sendo 24 (75%) mdes e 4 (12,5%) avos. Dos
4 (12,5%) homens, 3 (9,4%) eram pais e 1 (3,1%) era tio. Quanto a ra¢a, dos 32 cuidadores
informais, 21 (65,5%) se consideravam brancos, 6 (18,8%) pardos, 4 (12,5%) negros e 1
(3,1%) amarelo. Quanto ao estado civil, 22 (68,8%) cuidadores possuiam companheiros.

Em relacdo a escolaridade, 18 (56,3%) cuidadores tinham entre 9 e 12 anos de
estudo; 8 (25%) possuiam menos de 9 anos de estudo; e 6 (18,8%) possuiam mais de 12
anos de estudo. Quanto a ocupacdo, 20 (62,5%) cuidadores ndo trabalhavam e 12 (37,5%)
trabalhavam. Quanto a renda, a média foi de 2,1 + 1,34 salarios minimos, variando de

zero a 15.

A partir das falas dos entrevistados emergiram duas categorias tematicas: A)
Semelhancas entre o material e as vivéncias dos cuidadores informais e B) Divergéncias
entre o material e as vivéncias dos cuidadores informais. Dentro destas duas categorias
surgiram oito subcategorias, sendo seis emergentes da categoria A: 1) Representa o
cotidiano das criangas com hidrocefalia e seus cuidadores informais; 2) Representa o
momento cirdrgico das criancas com hidrocefalia e seus cuidadores informais; 3)

Cuidadores reconhecem os cuidados que devem ter com as criangas com hidrocefalia; 4)
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Orienta os sinais e sintomas de disfuncdo da DVP; 5) Instrumento de comunicacéo e guia
para consulta de duvidas dos cuidadores e 6) Os cuidadores reconhecem o papel da equipe
de salde; e, duas emergentes da categoria B: 7) Algumas criangas ndo apresentaram

disfuncédo de DVP e 8) Limitacdes das atividades diarias.

CATEGORIA A:

Subcategoria 1- Representa o cotidiano de internagdo das criangcas com

hidrocefalia e seus cuidadores informais.

A analise das falas dos entrevistados permite identificar o reconhecimento das
situacbes demonstradas no material educativo pelos cuidadores em seu cotidiano,

exemplificados nas falas a seguir:

6

0i o que realmente aconteceu com minha filha” (C8);

“E uma realidade parecida com o que eu estou vivendo com a

minha filha” (C9);

“A historia do Diario de Laura mostra a realidade vivida pelas
criancas e pais de criancas com hidrocefalia de uma forma simples
eclara” (Cl1);

“Parecido com o que eu vivi inclusive as emogoes” (CI12).

A identificacdo com o material proporciona maior apreensdo de significado por
parte dos cuidadores que se sentiram representados e vistos, isto &, ativos neste processo

e demonstrando maior interesse em contribuir no cuidado da crianga.

Subcategoria 2- Representa 0 momento cirtrgico das criancas com hidrocefalia e

seus cuidadores informais.

A identificacdo de semelhanca por parte dos cuidadores no momento cirdrgico
vivenciado pela crianca apareceu nas falas de seus responsaveis e demonstravam seus
sentimentos frente aos procedimentos cirdrgicos aos quais suas criancas foram

submetidas.



42

“Quando ela foi para a sala de cirurgia, eu chorava muito, além
da saudade de casa, de ficar no hospital, ela estava muito cuidada,

mas a saudade aumenta” (C3);

“Eu gostei muito do material educativo porque foi tudo o que eu e

a minha filha vivemos na cirurgia e no dia a dia” (C18);

“Tudo o que foi escrito nesse diario é semelhante no meu dia a dia
com a minha pequena, a valvula foi colocada com 4 meses e depois
de I ano e 11 meses foi feita a troca...” (C26).

Nota-se a identificagdo com 0s processos retratados na vivéncia do personagem
do material educativo e muitos cuidadores identificaram-se nas situaces descritas no
diario.

Subcategoria 3- Representa 0s cuidados que devem ter com as criangas com

hidrocefalia.

Apbs a leitura do material educativo, muitos cuidadores demonstraram reconhecer
a importancia do cuidado que uma criangca com hidrocefalia necessita e identificaram
quais cuidados sdo estes, que ou ja realizam ou se atentardo para realizar atendendo as

necessidades da crianca.

I3

. é capaz de expor com facilidade os cuidados necessarios”

(C1);
“Ensina varios cuidados” (C4),

“... nos ajudard ainda mais sobre os cuidados com o nosso filho”

(C5);
“Os cuidados e ateng¢do sao realmente necessarios” (C8);

“Diversos tratamentos que eu vi aqui no didario eu fiz em casa,
varios cuidados e varias responsabilidades com o tratamento dela
sobre a hidrocefalia” (C9).

Subcategoria 4- Orienta os sinais e sintomas da disfuncdo da DVP.

O material educativo cumpre a sua funcdo de orientar cuidadores frente aos sinais

e sintomas da disfuncdo da DVP, informagGes importantes que, diante de ocorréncias,
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fazem a diferenca no desfecho do caso. Essas informagdes foram reconhecidas por alguns
cuidadores frente a experiéncias anteriores. Para 0s que ndo tiveram experiéncia anterior
de disfuncdo de DVP, o material serve como alerta para eventuais disfuncgdes futuras. Por
fim, muitos cuidadores recomendaram este material para outros com situacfes

semelhantes.

“Recomendo que outros pais leiam porque tem varias pessoas que

ndo sabem como agir nessa situa¢do da DVP” (C17);

“... passei por isso e me marcou muito, pois meu filho apresentou
fortes dores de cabeca acompanhada de vomitos, no comeco fiqueli
meio perdida... ’ (C19);

“O material treina os cuidadores para reconhecer os sinais e

sintomas da disfun¢do da DVP” (C19);

“.. é arealidade que ocorre quando tem o entupimento da DVP”

(C22);

“... acho que ajudard muitos pais a entender e saber interpretar

certos sinais e sintomas de uma obstrucdao de DVP” (C24).

Subcategoria 5- Instrumento de comunicacao e guia para consulta de davidas dos

cuidadores.

Muitos cuidadores reconheceram o material como um meio de informacéo e guia
para eventuais consultas, demonstraram satisfacdo em poder leva-lo para casa e consulta-
lo, e destacaram ainda a possibilidade de compartilhar com outros membros da familia e

mesmo com a prépria crianca.
“E uma fonte para retirar divvidas” (C16);

“Se eu tiver duvida, posso consultar o material educativo em casa”

(C19);

“E de extrema importdncia as informacées que me foram
passadas hoje, pois ndo tivemos acesso a informacdes adequadas
quando meu filho nasceu” (C24);
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“O material ¢ bem completo, achei bem didatico a maneira que

tratam do tema e consegui tirar bastante duvidas” (C25);

“Esse diario é muito importante para todas as mamdes e papais
que vivem nesse mesmo mundo, pois as vezes tem algo que
queremos saber e nem sempre sabemos nos comunicar com a

equipe médica” (C26);
“... ndo sabia de varias coisas que estdo no material” (C29).
Subcategoria 6- Os cuidadores reconhecem o papel da equipe de salde.

A partir das falas dos cuidadores, evidencia-se o reconhecimento da importancia
da equipe de salde no tratamento e cuidado das criangcas com hidrocefalia. A equipe da

neurocirurgia foi muito citada, seguida do médico neurocirurgido e da enfermeira.
“... 0s profissionais sdo otimos e explicam muito bem” (C14);

(X3 . . . r 4
... a equipe de neurocirurgia estd de parabéns por tudo que tens

feito com a minha pequena” (C26);

“Eu quis pesquisar por conta e tirava todas as duvidas com os
médicos que sempre me deram toda a liberdade para perguntar”
(C28);

“A conversa sobre hidrocefalia que tive com a enfermeira ajuda

muito tirar algumas duvidas que os pais tém” (C32).

CATEGORIA B:
Subcategoria 7- Algumas criancas ndo apresentaram disfuncdo de DVP.

Alguns cuidadores relataram que suas criangas nao tiveram disfungdo da DVP.
Ainda assim, acreditam que as informacdes contidas no material educativo sdo

importantes.

’

“Como nunca teve entupimento, agora sei os sinais e sintomas’

(C4);
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“... achei que foi um pouco mais simples a minha experiéncia, a
vélvula dela entupiu também, mas como ela s6 tinha um més e
estava no hospital, foram os neurocirurgides que viram que tinha
entupido (C7);

“Como minha filha nunca trocou a DVP, agora estou mais atenta

quanto os sinais e sintomas da DVP” (C17).
Subcategoria 8- Limitacdes das atividades diarias.

Como consequéncia da hidrocefalia, algumas criancas apresentam algumas
limitacGes nas atividades diarias, com dificuldade para, por exemplo, andar de bicicleta
ou frequentar a escola normalmente. Os cuidadores trouxeram isto em suas falas
carregadas de sentimentos, identificaram-se com o Diario de Laura e expandiram sua

visdo neste tema.

“Ela vive naturalmente, mas tem coisas que eu ainda ndo deixo,

ex. andar de bicicleta, ainda nao me sinto confortavel com isso”

(C13).

“Ela sabe que tem a valvula, e que tem coisas que ela ndo pode

fazer e esse livro me da dicas otimas pra trabalhar com ela” (C14).

Discussao

Através dos resultados, é possivel observar que o nosso material educativo
representa o cotidiano e os cuidados das criangas com hidrocefalia. Quando a familia
aceita a condicdo da crianca, o seu cuidado passa a ser como um trabalho com rotinas e
deveres, enfrentando adversidades e dificuldades. Os familiares passam mais tempo
envolvidos em atividades médicas, tornando o tratamento médico e os cuidados uma
importante dimensdo da vida familiar e o centro das preocupacGes. Com isso, 0S
cuidadores passam por um aumento de estresse, podendo ser um fator de conflito familiar
(16,17).

A falta de contato prévio com a hidrocefalia, como exemplificada nas categorias
gue emergiram do estudo, faz com que os cuidadores informais assumam o cuidado sem

preparo técnico e emocional (1-3). Abd Elaziz et al demonstrou que mais da metade das
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maées de criangas com hidrocefalia apresentavam baixos niveis de conhecimento sobre as
causas e sinais precoces de complicagdes da hidrocefalia e que mais de trés quartos das
mdes tinham préticas inadequadas acerca dos cuidados com as derivacdes (11).

Além do cotidiano e dos cuidados, os cuidadores informais se mostraram
familiarizados com a descri¢do do ambiente cirtrgico no material educativo. A falta de
conhecimento do ambiente e do procedimento cirargicos, atrelado a necessidade de
recorrentes cirurgias no decorrer da vida da crianca, fazem com que os cuidadores
informais e as criangas passem por momentos de estresse e angustia (13,18-20). Diante
disso, a orientacdo dos profissionais de salde sobre o periodo perioperatério é uma
importante estratégia de enfrentamento (13,21).

Para cuidar da criangca com hidrocefalia, os cuidadores precisam obter
conhecimento da doenca e do seu tratamento, aprender como identificar e responder aos
sintomas da doenca em seus filhos e desenvolver relacbes de eficiéncia com os
profissionais de saude (10,22) (Knafl et al., 2013; Swallow et al., 2011; Swallow,
Macfadyen, Santacroce, & Lambert, 2012). Com isso, o material educativo “Diario de
Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento” possui informagdes sobre a
hidrocefalia que podem reforcar pontos importantes no cuidado da crianca com
hidrocefalia. Além disso, 0 nosso material educativo pode servir como fonte para consulta

de dlvidas em casa.

O material educativo “Didrio de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu
tratamento” orienta os cuidadores para o reconhecimento precoce dos sinais e sintomas
da disfuncdo da DVP. E fundamental que os cuidadores saibam reconhecer os sinais e
sintomas da disfuncdo da DVP, ja que o diagndstico rapido associado ao manejo

adequado por parte da equipe de satde pode reduzir as complicacdes (5,23).

O nosso material educativo serve como instrumento de comunicagdo e guia para
consulta de davidas dos cuidadores informais. O processo educativo é um instrumento
para interacdo, tendo como foco o conhecimento, objetivando a promocéo de salde e a
prevencdo de doengas ou complicacGes (24). O uso de materiais educativos impressos
surgiu como uma potencialidade na elaboragdo compartilhada de conhecimentos e como
uma nova proposta de promocdo de saude por meio da participacdo da populagéo.
Manuais, folhetos, folders, livretos, album seriado e cartilhas, como exemplos, sdo fontes

acessiveis que possibilitam que o paciente e a familia tenham uma leitura posterior e, com
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isso, reforcem orientacdes verbais, o que tende a funcionar como um guia em situagdes
de duvidas e nas tomadas de decisGes (12,14,25,26). Esses materiais ao serem bem
escritos, atrativos e com linguagem adequada, podem promover a melhora do

conhecimento e a satisfacao do leitor e auxiliar na tomada de deciséo (27).

Os cuidadores informais relataram que os profissionais de saide tém papel
fundamental, visto que a assisténcia da equipe de salde ndo se restringe apenas a
internacéo hospitalar, mas deve englobar, principalmente, a orientacdo para que o cuidado
seja continuo apds a alta hospitalar (28). Os cuidadores informais buscam apoio através
dos profissionais de saude, considerando-os como a principal fonte segura de
informagdes, o que torna importante o envolvimento desses profissionais no
desenvolvimento de informacdes fornecidas por cartilhas, sites e programas de suporte
online (8-10). Em um estudo de Natfel et al, 89,8% dos cuidadores que usaram a Internet
relataram que gostariam que seus neurocirurgides recomendassem os melhores recursos

de busca de informagdes (29).

Ao serem incluidas no plano de cuidados da crianga com hidrocefalia, atraves da
valorizacdo de sua participacdo e troca de conhecimentos, as familias sdo capacitadas para
assumirem o papel de cuidador, aumentando sua confianca e seguranca (13,21,28). A
tomada de decisdo compartilhada € o processo em que os pais e profissionais de satde
assumem um papel ativo nas decisdes relacionadas a satde da crianga. Envolver os pais
nas decisdes de cuidado da crianga com hidrocefalia é fundamental, visto que o
gerenciamento cotidiano dos cuidados torna-se primordialmente da responsabilidade da

familia (30-32), promovendo bem-estar fisico, emocional e social a essa crianca (20,24).

Embora seja superficialmente abordado no contetido, o material educativo conta
a historia de uma crianga com hidrocefalia sem limitacdes das atividades diarias. No
entanto, o objetivo do material educativo ndo é abordar os desafios cotidianos das crian¢as
com hidrocefalia, mas, sim, abordar aspectos do contexto de internacdo dessa crianga. No
entanto, sabe-se que os sinais e sintomas da hidrocefalia podem interferir diretamente no
desenvolvimento e qualidade de vida dessas criangas. A qualidade de vida das criangas
com hidrocefalia pode ser afetada pelo comprometimento de fung¢bes neuroldgicas como
as habilidades motoras, a aprendizagem, a atengédo e o comportamento (3,33,34) . Em um
estudo de Kulkami et al realizado com criangas com tumores cerebrais, foi demonstrado
que criancas com hidrocefalia possuiram uma pontuacdo menor de qualidade de vida

comparadas as criancas sem hidrocefalia (33,34). Com isso, € pertinente em materiais
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futuros trazer essas limitacOes cotidianas que envolvem a realidade das criangas com

hidrocefalia.

Algumas limitacdes sdo encontradas nesse estudo. Primeiramente, as entrevistas
ndo foram gravadas, devido ao constrangimento dos cuidadores, observado pelas
pesquisadoras, para falar sobre as questdes negativas relacionadas ao material educativo;
e foram realizadas em uma Unica instituicdo. O viés de gratidao pode ter interferido nas
avaliacdes positivas e dificuldade em apontar limitacGes do material educativo. Trata-se
de viés em que os pacientes se sentem inibidos de fazer criticas, dado que podem ter
sentimento de divida com os profissionais de salde (35,36). Além disso, as entrevistas
prosseguiram mesmo havendo a saturagdo de dados pelo fato da coleta de dados incluir

um estudo qualitativo e quantitativo.
Concluséo

Na dtica dos cuidadores informais de criancas com hidrocefalia, o material
educativo corresponde ao cotidiano de internacdo da familia e ao ambiente hospitalar,
podendo ser utilizado pelos profissionais de satde para reforcar pontos importantes no
cuidado da crianca com hidrocefalia, o que facilita o processo de educacdo em salde.
Além disso, o material educativo pode auxiliar no reconhecimento precoce dos sinais e
sintomas de disfungéo da DVP, podendo, inclusive, ser utilizado como fonte de consulta

de duvidas em seu domicilio.
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7. Conclusao

A abordagem quantitativa desse estudo mostrou que o material educativo “Diario
de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento” possibilita a apreensao de
conhecimento e reforca cuidados com a crianca, sobretudo quanto ao reconhecimento dos
sinais e sintomas da disfuncdo da DVVP. Ademais, a abordagem qualitativa mostrou que,
na Gtica dos cuidadores informais de criancas com hidrocefalia, o0 material educativo
corresponde ao cotidiano de internacdo da familia e ao ambiente hospitalar.

Com isso, podemos concluir que o material educativo pode facilitar o processo de
educacdo em saude a medida que pode ser utilizado pelos profissionais de saide como
uma intervencdo educativa e pode ser utilizado como meio para fortalecimento de vinculo

entre estes profissionais e as familias das criangas.
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Apéndices

APENDICE A - Instrumento de avaliacio do material educativo “Diario de Laura:
conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento”

Data: / /

Caodigo do cuidador informal:

DADOS DE IDENTIFICACAO SOCIODEMOGRAFICA DO CUIDADOR:

Nome:

Idade:

Cidade:

Sexo: () Masculino ( ) Feminino

Raca/Cor autorreferida: ( ) Branca ( ) Negra ( ) Parda ( ) Amarela () N&o sei

Estado civil: ( ) Solteiro ( ) Casado ( ) Em unido estavel ( ) Divorciado ( ) Viavo

Escolaridade: ( ) Ensino fundamental incompleto ( ) Ensino fundamental completo ()
Ensino médio incompleto ( ) Ensino médio completo () Ensino superior

Ocupacdo: ( ) Sim ( ) Néo Se sim, qual a ocupacao?

Renda Familiar (n° de sal&rios minimos):

Parentesco em relagéo a crianga: ( ) Mae ( ) Pai () Outro:

Vocé ja cuidou de alguém com algum problema de saude? ( ) Sim () N&o. Se sim, qual
0 problema e onde?

H& quanto  tempo cuida  de uma  crianga  com hidrocefalia?
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Vocé ja recebeu orientacGes sobre a hidrocefalia, seu tratamento e cuidados antes e ap6s
a cirurgia? () Sim ( ) N&. Se sim, por quem?

Vocé buscou informac6es sobre a hidrocefalia? ( ) Sim ( ) N&o. Se sim, onde?

As informac6es encontradas te ajudaram a entender a hidrocefalia, seu tratamento e seus
cuidados? ( ) Sim ( ) Néo. Se néo, por que?

Vocé ja viu algum material educativo (gibi, cartilha, manual, site, etc) sobre a
hidrocefalia?  ( ) Sim ( ) N&o. Se sim, onde?

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS DA CRIANCA

Nome:

Idade:

Sexo: () Masculino ( ) Feminino

Frequenta creche ou escola: ( ) Sim ( ) Ndo Se sim, qual a escolaridade?

Diagndstico:

Com quantos anos a Derivacdo Ventriculo-Peritoneal (DVP) foi colocada?

Quantas vezes a DVP foi trocada?

Quais foram os motivos para a troca da DVP?

Quando foi a ultima troca da DVP?

Qual o motivo da Gltima troca da DVP?

Em quais servigos foram realizados a DVP e as trocas? ( ) Mesmo servigo ( ) Servigos
diferentes ( ) Outros:
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Hé& quanto tempo a crianca é acompanhada nesse ambulatorio?

Questionario de conhecimento, atitude e praticas do cuidador informal sobre o
material educativo “Diario de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento”

PRE-TESTE

CONHECIMENTO SOBRE A HIDROCEFALIA E SEU TRATAMENTO

Instrugdes: Assinale com um “X” a alternativa correta. Selecione apenas uma alternativa.

QUESTAO 1: O que é a hidrocefalia?

A A hidrocefalia ndo € uma doenca, entdo ndo exige cuidados.
B E uma doenca que pode ser transmitida para outras pessoas.
C E 0 excesso de 4gua na cabeca.

D N&o sei, tenho davidas.

QUESTAO 2: Qual o tratamento mais usual da hidrocefalia?

A E o tratamento apenas com medicamentos.

B E o tratamento cirdrgico através da colocagio da DVP.
C Uso de antibidtico.

D N&o sei, tenho davidas.

QUESTAO 3: Sobre a DVP, assinale a alternativa que melhor a defina:

A DVP é colocada na enfermaria sem o uso da anestesia.
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B A DVP é colocada dentro do Centro Cirdrgico.

C A DVP ¢ uma valvula (“tubinho”), que permite a drenagem do liquido
em excesso da cabeca para a barriga, colocada dentro do Centro
Cirdrgico.

D N&o sei, tenho davidas.

QUESTAO 4: Quais s&0 os sinais e sintomas que indicam o entupimento da DVP?

A Dor de cabeca, vomitos e queda do estado geral.
B VOmitos

C Dor de ouvido

D N&o sei, tenho davidas

QUESTAO 5: O que fazer quando perceber os sinais e sintomas de entupimento da DVP?

A Esperar os sintomas melhorarem e sé depois procurar atendimento
médico.

B Procurar servico de salde o quanto antes e informar que a crianca
possui a DVP.

C Tomar ché ou algum remédio caseiro.

D N&o sei, tenho davidas.

QUESTAO 6: Vocé sabe dizer se a crianca pode ter a DVP entupida mais de uma vez?

Sim, elas podem ter a DVP entupida mais de uma vez.

N&o, elas s6 podem ter a DVP entupida uma vez so.
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C A DVP nunca pode entupir.

Na&o sei, tenho duvidas.

QUESTAO 7: Quais sdo os sinais de infeccdo da DVP?

A Os sinais de infecgéo séo: febre, local da cabega onde estd a DVP fica
avermelhado, quente e com pus. Além disso, deve observar se a barriga
aumentou e se esta dura.

B Tosse e dor de cabega.

C Apenas febre.

D N&o sei, tenho davidas.

QUESTAO 8: Quais os profissionais que estardo dentro da sala do Centro Cirlirgico?

A A equipe cirurgica é composta por médicos neurocirurgides, medicos
anestesistas, enfermeiros e técnicos de enfermagem, que estardo
equipados com roupa especial, mascara e gorro.

B Os familiares podem entrar na sala cirdrgica com os médicos e
enfermeiros.

C A equipe é composta apenas por médicos neurocirurgioes.

D N&o sei, tenho davidas.

Avaliagéo do Conhecimento

Pontuacao total:

( ) Adequado ( ) Inadequado

Obs.: pontuacéo entre 4-8 pontos: adequada / pontuagdo < 3 pontos: inadequada.
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ATITUDE SOBRE A HIDROCEFALIA E SEU TRATAMENTO

Assinale com um “X” a alternativa escolhida. Selecione apenas uma alternativa.

1. E importante que responsaveis pelo cuidado de criangas com hidrocefalia recebam
orientacOes sobre a hidrocefalia, seu tratamento e os cuidados antes e ap0s a cirurgia
da troca da DVP. Em relacéo a essa afirmativa, o Sr. (a): (1 ponto)

( ) Concorda () Concorda Parcialmente ( ) Discorda

2. As criancas com hidrocefalia requerem cuidados diarios e especificos apés a alta
hospitalar. Em relagéo a essa afirmativa, o Sr. (a): (1 ponto)

( ) Concorda () Concorda Parcialmente ( ) Discorda
3. E necessario que os cuidadores informais estejam atentos quanto aos sinais e

sintomas da disfuncdo da DVP. Em relagdo a essa afirmativa, o Sr. (a): (1 ponto)

( ) Concorda () Concorda Parcialmente ( ) Discorda

Avaliacédo da Atitude

Pontuacao total: ( ) Adequado ( ) Inadequado

Obs.: pontuagdo de 3 pontos: adequada / pontuacdo < 1 pontos: inadequada.

COMPORTAMENTO SOBRE A HIDROCEFALIA E SEU TRATAMENTO

Assinale com um “X” as alternativas escolhidas. Selecione uma ou mais alternativas.

1. Quais cuidados antes da cirurgia vocé realiza com a crianca? (Cada item vale 1 ponto)
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() Manter a crianga em jejum para a cirurgia, isto é, sem comer alimentos ou ingerir
liquidos.

( ) Dar banho antes da cirurgia.

( ) Colocar a camisola hospitalar na crianca para ir ao Centro Cirurgico.

( ) Retirar adornos da crianga antes da cirurgia, como brincos, pulseiras e calcinha.
( ) Atentar-se para que a crianca nao va com celular para o Centro Cirurgico.

2. Quais os cuidados depois da cirurgia que vocé realiza com a crianca? (Cada item vale
1 ponto)

( ) N&o permitir que a crianga durma sobre o lado operado.

( ) Dar remédio para dor, conforme prescri¢cdo médica.

() Observar sinais que indiquem entupimento da DVP.

( ) Observar se a barriga da crianga aumentou e se esta dura.

() Realizar curativo na regido 2 vezes ao dia, lavando as regides de incisdo com bastante
agua corrente e sabonete neutro, secando com uma toalha especifica e cobrindo curativo

com gaze até a retirada dos pontos.

( ) Atentar-se para sinal de infeccdo.

Avaliacdo do Comportamento

Pontuacao total: ( ) Adequado ( ) Inadequado

Obs.: pontuacéo entre 11- 6 pontos: adequada / pontuagdo < 5 pontos: inadequada.

Questionario de conhecimento, atitude e praticas do cuidador informal sobre o
material educativo “Diario de Laura: conhecendo a hidrocefalia e seu tratamento”

POS-TESTE

CONHECIMENTO SOBRE A HIDROCEFALIA E SEU TRATAMENTO
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Instrugdes: Assinale com um “X” a alternativa correta. Selecione apenas uma alternativa.

QUESTAO 1: O que é a hidrocefalia?

A A hidrocefalia ndo € uma doenca, entdo ndo exige cuidados.
B E uma doenca que pode ser transmitida para outras pessoas.
C E 0 excesso de 4gua na cabega.

D N4o sei, tenho davidas.

QUESTAO 2: Qual o tratamento mais usual da hidrocefalia?

A E o tratamento apenas com medicamentos.

B E o tratamento cirdrgico através da colocagio da DVP.
C Uso de antibidtico.

D N&o sei, tenho davidas.

QUESTAO 3: Sobre a DVP, assinale a alternativa que melhor a defina:

A A DVP é colocada na enfermaria sem o uso da anestesia.

B A DVP é colocada dentro do Centro Cirargico.

C A DVP ¢ uma viélvula (“tubinho”), que permite a drenagem do liquido
em excesso da cabeca para a barriga, colocada dentro do Centro
Cirdrgico.

D N&o sei, tenho dividas.

QUESTAO 4: Quais sdo os sinais e sintomas que indicam o entupimento da DVP?
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A Dor de cabeca, vomitos e queda do estado geral.
B \VVomitos

C Dor de ouvido

D N&o sei, tenho davidas

QUESTAO 5: O que fazer quando perceber os sinais e sintomas de entupimento da DVP?

A Esperar os sintomas melhorarem e sé depois procurar atendimento
médico.

B Procurar servigco de salde o quanto antes e informar que a crianga
possui a DVP.

C Tomar ché ou algum remédio caseiro.

D N&o sei, tenho davidas.

QUESTAO 6: Vocé sabe dizer se a crianca pode ter a DVP entupida mais de uma vez?

A Sim, elas podem ter a DVP entupida mais de uma vez.
B N&o, elas s6 podem ter a DVP entupida uma vez so.

C A DVP nunca pode entupir.

D N&o sei, tenho davidas.

QUESTAO 7: Quais sdo os sinais de infec¢do da DVP?

Os sinais de infecgdo sdo: febre, local da cabega onde esta a DVP fica
avermelhado, quente e com pus. Além disso, deve observar se a barriga

aumentou e se esta dura.
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B Tosse e dor de cabeca.
C Apenas febre.
D N&o sei, tenho duvidas.

QUESTAO 8: Quais os profissionais que estardo dentro da sala do Centro Cirtrgico?

A A equipe cirurgica é composta por médicos neurocirurgides, médicos
anestesistas, enfermeiros e técnicos de enfermagem, que estardo

equipados com roupa especial, mascara e gorro.

B Os familiares podem entrar na sala cirdrgica com os médicos e

enfermeiros.

C A equipe é composta apenas por médicos neurocirurgides.

D Na&o sei, tenho dividas.

Avaliacdo do Conhecimento

Pontuacdo total: ( ) Adequado ( ) Inadequado

Obs.: pontuacéo entre 4-8 pontos: adequada / pontuagdo < 3 pontos: inadequada.

ATITUDE SOBRE A HIDROCEFALIA E SEU TRATAMENTO

Assinale com um “X” a alternativa escolhida. Selecione apenas uma alternativa.

1. E importante que responséaveis pelo cuidado de criangas com hidrocefalia recebam
orientacdes sobre a hidrocefalia, seu tratamento e os cuidados antes e apds a cirurgia
da troca da DVP. Em relacéo a essa afirmativa, o Sr. (a): (1 ponto)

( ) Concorda () Concorda Parcialmente ( ) Discorda
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2. As criangas com hidrocefalia requerem cuidados diarios e especificos apos a alta
hospitalar. Em relagéo a essa afirmativa, o Sr. (a): (1 ponto)

( ) Concorda () Concorda Parcialmente ( ) Discorda
4. E necessario que os cuidadores informais estejam atentos quanto aos sinais e

sintomas da disfuncdo da DVP. Em relagdo a essa afirmativa, o Sr. (a): (1 ponto)

( ) Concorda () Concorda Parcialmente ( ) Discorda

Avaliacdo da Atitude

Pontuacdo total: ( ) Adequado ( ) Inadequado

Obs.: pontuacdo de 3 pontos: adequada / pontuagdo < 1 pontos: inadequada.

COMPORTAMENTO SOBRE A HIDROCEFALIA E SEU TRATAMENTO

Assinale com um “X” as alternativas escolhidas. Selecione uma ou mais alternativas.

2. Quais cuidados antes da cirurgia vocé pretende realizar com a criang¢a? (Cada item
vale 1 ponto)

() Manter a crianga em jejum para a cirurgia, isto é, sem comer alimentos ou ingerir
liquidos.

( ) Dar banho antes da cirurgia.
( ) Colocar a camisola hospitalar na crianca para ir ao Centro Cirurgico.
( ) Retirar adornos da crianga antes da cirurgia, como brincos, pulseiras e calcinha.

( ) Atentar-se para que a crianga ndo va com celular para o Centro Cirdrgico.
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Quais os cuidados depois da cirurgia que vocé pretende realizar com a crianca? (Cada
item vale 1 ponto)

() Né&o permitir que a crianca durma sobre o lado operado.

( ) Dar remédio para dor, conforme prescricdo médica.

() Observar sinais que indiquem entupimento da DVP.

( ) Observar se a barriga da crianga aumentou e se esta dura.

() Realizar curativo na regido 2 vezes ao dia, lavando as regides de incisdo com bastante
agua corrente e sabonete neutro, secando com uma toalha especifica e cobrindo curativo

com gaze até a retirada dos pontos.

( ) Atentar-se para sinal de infeccao.

Avaliacdo do Comportamento

Pontuacdo total: ( ) Adequado ( ) Inadequado

Obs.: pontuacéo entre 11- 6 pontos: adequada / pontuagdo < 5 pontos: inadequada.
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APENDICE B - Critérios de Classificacio do Conhecimento, Atitude e Pratica sobre
hidrocefalia e seu tratamento. Botucatu, 2019.

Conhecimento

Atitude

Préatica

- O cuidador sabe o conceito
da hidrocefalia;

- O cuidador sabe qual é o
tratamento usual da
hidrocefalia;

- O cuidador sabe o0 que € a
DVP e onde ela é colocada;
- O cuidador sabe os sinais e
sintomas da obstrucdo da
DVP;

- O cuidador sabe o que fazer
quando a crianga apresentar
0s sinais e sintomas da
disfuncdo da DVP;

- O cuidador sabe que a
crianca pode ter a DVP
entupida mais do que uma
Vez;

- O cuidador sabe os sinais e
sintomas de
DVP;

- O cuidador sabe quais 0s

infeccdo da

profissionais de  salde
presentes na sala operatéria

do centro cirargico.

Total: 8 pontos

- O cuidador reconhece ser
importante que 0S
responsaveis pelo cuidado
de criangas com hidrocefalia
recebam orientacOes sobre a
hidrocefalia, seu tratamento
e seus cuidados antes e ap0s
a cirurgia da colocagéo ou
troca da DVP;

- O cuidador reconhece que
as criancas com hidrocefalia
requerem cuidados diarios e
especificos ap6s a alta
hospitalar;

- O cuidador reconhece ser
necessario que 0S
cuidadores informais
estejam atentos quanto aos
da

sinais e  sintomas

disfuncéo da DVP.

Total: 3 pontos

- O cuidador identifica os
seguintes cuidados antes da
cirurgia: manter a crianga em
jejum; dar banho antes da
cirurgia; colocar a camisola
hospitalar na crianca para ir
ao centro cirdrgico; retirar
adornos da crianga antes da
cirurgia; ndo permitir que a
crianca vd com celular ao
centro cirurgico;

- O cuidador identifica os
seguintes cuidados apés a
cirurgia: ndo permitir que a
crianga durma sobre o lado
operado; dar remédio para
dor, conforme prescricao
médica; observar sinais que
indiqguem entupimento da
DVP; observar aumento e
endurecimento da barriga da
crianca; realizar o curativo
na regido duas vezes ao dia,
lavando com &gua corrente e
sabonete neutro, secando
com uma toalha especifica e
cobrindo o curativo com
gaze até a retirada dos
pontos; atentar-se para sinais

de infeccéo.
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Total: 11 pontos

Pontuacéao para 0
conhecimento adequado: 8
— 4 pontos.
Pontuacéao para
conhecimento inadequado:

< 3 pontos.

Pontuacdo para atitude
adequada: > 2 pontos.
Pontuacdo para atitude

inadequada: <1 ponto.

Pontuacdo para pratica
adequada: 11 - 6 pontos.
Pontuacdo para pratica

inadequada: <5 ponto.
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)

RESOLUCAO 466/2012

Convido, o Senhor(a) para participar do Projeto intitulado “TECNOLOGIA
EDUCATIVA: AVALIAQAO DE CUIDADORES INFORMAIS DE CRIANCAS COM
HIDROCEFALIA”, que ¢ uma continuidade do projeto “Constru¢do e validacdo de
material educativo direcionado aos cuidadores informais de criangas com hidrocefalia”.
Esse novo projeto sera desenvolvido por mim, Paloma de Aro Jorge Tavares, enfermeira
e mestranda do Programa de P6s-Graduacao em Enfermagem (Faculdade de Medicina de
Botucatu — UNESP), cuja orientadora € a professora e enfermeira Marla Andréia Garcia
de Avila do Departamento de Enfermagem da Faculdade de Medicina de Botucatu —
UNESP.

O objetivo do estudo é avaliar o material educativo na perspectiva de cuidadores
informais de criancas com hidrocefalia. A pesquisa sera realizada em trés etapas: 1) Pré-
Teste, em que sera aplicado um questionario sobre o conhecimento, atitude e
comportamento sobre a hidrocefalia e seu tratamento; 2) Intervencdo, que serd a leitura
do material educativo; 3) Pds-Teste imediato e tardio, em que sera aplicado 0 mesmo
questionario para avaliar a apreensdo de contetdo do material educativo no cuidador.

O Senhor levara cerca de 30 - 40 minutos para ler o material educativo e responder
0s questionarios. Fique ciente de que sua participacdo neste estudo é voluntaria e que
mesmo apos ter dado seu consentimento para participar da pesquisa, vocé podera retira-
lo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo na continuidade do seu tratamento. Caso
VvOocé ndo queira participar da pesquisa, é seu direito e isso ndo vai interferir em seu
tratamento ou preferéncia de agendamento médico.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido seré elaborado em duas vias de
igual teor, o qual uma via sera entregue ao Senhor(a) devidamente rubricada, e outra via
sera arquivada e mantida pelos pesquisadores por um periodo de 5 anos ap6s o término
da pesquisa.

Qualquer ddvida adicional, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa, através do telefone: (14) 3880-1608 / 1609, que funciona de segunda a
sexta- feira das 8:00 as 11:30 e das 14:00 as 17:00, na chacara Butignolli s/n° em Rubido
Junior — Botucatu — SP.

Apoés terem sido sanadas todas as minhas dividas a respeito deste estudo,
CONCORDO EM PARTICIPAR DE FORMA VOLUNTARIA, estando ciente que todos
0s meus dados estardo resguardados através do sigilo que o0s pesquisadores se
comprometeram a respeitar. Estou ciente que os resultados desse estudo poderdo ser
publicados em revistas cientificas, sem, no entanto, que minha identidade seja revelada.



CONCORDO EM PARTICIPAR DA PESQUISA

Nome do Cuidador:
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Assinatura:

Data: / /

Pesquisador: Paloma de Aro Jorge Tavares

Endereco: Damido Pinheiro Machado, 751, Botucatu.

Telefone: (14) 99792-7742

E-mail: paloma.dearo123@agmail.com

Orientador: Marla Andréia Garcia de Avila

Endereco: Rua Damiéo Pinheiro Machado, 751, Botucatu

Telefone: (14) 3880-1707.

E-mail: marla@fmb.unesp.br

Assinatura do(a) Pesquisador(a):

COMITE DE ETICA EM PESQUISA: CAAE: 264119917.6.0000.5411

NUMERO DO PARECER: 2.533.607


mailto:paloma.dearo123@gmail.com
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ANEXO 1

e T L
CE O s L

éﬁq_a) UNESP -FACULDADE DE
MEDICINA DE BOTUCATU wﬂﬁ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DA EMENDA

Tiulo da Peequisa: CONSTRUGAD E VALIDACAD DE MATERIAL EDUCATIVD DIRECIONADD ADS
CUIDADORES INFORMAIS DE CRIANCAS COM HIDROCEFALIA

Pasquisaior: Marl Andrids Gars de Aslla

Area Tematica:

Vemsso: 2

CAAE: 54119517 6.0000.5211

Institul;ae Proponentis: Deparamanto de Enfammagem
Pafrocinador Principal; Financiamanto Proono

DAaDDS DO FPARECER

HNumero do Parecsr: 2.533.607

Apresantacio oo Projsto:
Trata-6e de emenda de projeto, anteroments avallado e aprovado por este CEP, cujo objetvo & elaborar e
walldar um matenal egucathed, digital, 90 5po NEE0OMS &m quadnnhos, dirsdonadd 305 clldasores Imormals

ide criangas com hidmoefalla

05 autores solcitam a Inclusdo de sus-projeto propondo reallzar uma estatistica desciiva dos dados com
frequencias e porcentagens para a vanavels gualltativas & media, medlana, desvio padrdo, valores de
minima & @2 maximo para as varavels quantitativas.

Espera-ce com Iss0 avallar efetivamenis se o matenal educativo produzido cumpre seu paped de agregar
conhecmento 30 culdadar.

Oibjstive da Pasquias:;

Coj=tivo Primanic:

Elaborar e valldar urn matenal efucativg digital dreclonado ats culdadores Infemals & clancss com
higrocetalla. Subprojeto 1: Avallar tecnologla

eOucalva Na perspactiva te cuklatones IMomMals 8 crlangas com higrocefalla

Cbjetivo Secundana:

Subprojeto 1 - Reallzar 3 caracienzagio socinsemogratca dos culdadonss & das olangas com

Esigrega. Chbmeia Boligeol | wn

Balren:  Fibsle o CEF: 1E&ELTD

uF: & Eusisipla: BOTUCATU

Tabslosa: | 1435001800 E-rail  opffi—b weess b
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hidrocetalla;- Verficar 35 de cinunglas reallzacas parm
fratamento da hidrocefalla nas criangas estudadas - Vertficar a apresnsSo Imedlata do conhecimenio apds
Irtervengao eoucativa utl kzando

fecnoiogla egucatva solne nidrocetalla- Verlcar 3 apresnsdo Brda do conhecimentd apds IMervengao
efucaiiva willzando techologla educathva

sobre igrocefala;- Compreender 52 3 tecnoiogla educativa comesponde Ao cotiflang de culdadores e
criancas com hidrocetala no que se refere ao

iratamento e culdades dlanos.

Lwallagan dos Rlstos & Senefichoa:

{5 M5CO6 530 Minimas, alvez constrangimenta 405 paricipanies pela necesEidanes de apontar possivels
falhas no materal educativo Subonojets 1-
05 rscos 530 minimaos, possivel frustagdo dos cuddadores em relatar a5 dificuidades no culdado e dos

s2rvigos te salde.

Egpera-52 que o material educativo seia um nstrumento didatico, simples @ de Ivre acesso, 3 ser ublizagio
i EOGEESD 02 educaCa0 em salde
M viSEE 3 Tomecer malor autonomia & SegUranca No processo de cuidar das ciangas & assim minimizar 3
s0bReaga dos culdadones fonmals.
Tambem, podera subskdlar 3 reallzacio de noves estudos Suboraieto 1- Espera-se avallar felivamentes 52 o

matenal educative produzids cumpre
£2u papel de agregar conhedmento 3o culdador.

Comentancs & Consldsragies sobre 3 Pesquisa;

Pesquisa apresenta Doa [ustficatva para sua reallzagio. Apresenta objetivos & desanno bem definidos. A
Inciusdo do SUD projeto proposio na emenda, nao acrescenta rscos @ podera ser (R para Inempeiacio dos
resAiascs

Conslderacies gobre o8 Terms de apressntsgao obngatona
O documeniss de apresentagdo obngatdna estio anexados. O TCLES estdo adequados.

Recomendagies:
W30 5 aplica

Emdeecn:  Chbcaia Busgeall | wn

Balra: Fubsls Jumead CEP: 18818070

UF: =@ Bushsipla: BOTUCATU
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Conclusdas ou Pendénclas e Lista de Inadeguanies;

Sou de parecer favoravel 3 Incius3o do subprojetn, proposto na emenda.

Conslderagdes Finals a critéro do CEP-

Conforme dellberagdo o Colegladd em reuniad ordinana oo Comitd o Ellea em Pesquisa da FMEAUNESP,
realizada em 05 de margo de 2018, o sotumentn Snviado na forma de "Emenda’, encinira-se APFRICVADOC,
sam necessliade d2 emdo 3 COMNEP.

Afendosamenias,

Comité de Etica em Pesguisa da Facuidade de Medldng de Boucatu — UWESE

Eafla parscar fiol alaborads basaado nos documentos abalio relacionados:

Tipo Documento Amuivo Postagem LT 5 iT=
INformaghes Basicas | PB_INFORMALLES_BAGICAS 101013 31012018 ACEiD
o0 Proieto 9 £1.pf 11:07:39

TCLE | Temos 08 | TCLE, subDrjeio CEP pdf SRS | Wara AndreE Ganda|  AcSio
Agsantimento / 105538 | oe Avila

Justiicatya de

AusSncia

Brochura Pesquisa  |FAPESP meshado Paloma dez CEP. | 31012018 | Marla Andnéia Gamda| Acsdho

docx 105456 | de Al

T Rkl e L ZATTREDTT | Wara Araiela Gansa|  Sosn
11:41:14 | die Avila

Foifa de Rosia JrdiPdomanoinadercsio, pdf 24012017 | Mara Andrala Gamia| AcsiD
11:40:58 | e Avila

TCLE ! Temos g2 | TCLE Paioma pdf 2812015 | Marla Andrala Gamia| Acsio

Arzantmento ! 144706 |deadla

Jusilicaia de

| AlESEncy

Projesp Del@inado | |FAPESE_Paloma_CeEP 28 11 pd TAM 12016 | Mara Andrela Gania|  Acem

Brochura 144412 | de Aslla

Invesigador

Siuacso oo Parecer:

ApTONVadD

Mecesalta Apreciagio da CONEP:

Mao

Eadiezn:  Chbsaia Buligral | &hn

Balrea: Fubils Jumed GEP: 1EEELTD
UF: &0 Busieipla: BOTUCATU
Tebwiona! | 1438001800 E-mail.  cocffimb uoess b



