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Validacao de tecnologia para autocuidado do familiar cuidador de
pacientes oncologicos paliativos domiciliares

Validation of a technology for self-care of family caregivers of cancer patients in home-based
palliative care

Jamil Michel Miranda do Vale!, Antonio Corréa Marques Neto?!, Mary Elizabeth de Santana? Clarissa Porfirio
Mendes?

Objetivo: validar o contetido de uma cartilha para subsidiar o autocuidado de familiares cuidadores de pacientes
em cuidados paliativos oncoldgicos domiciliares. Métodos: estudo de carater metodolégico. Os participantes
foram 11 juizes especialistas. Estudo auxiliado por um questiondrio organizado conforme a escala Likert com
itens distribuidos em objetivos, estrutura, apresentacdo e relevancia. A verificagdo quantitativa dos resultados
pautou-se na andlise estatistica descritiva. Resultados: a validacdo foi efetivada segundo andlise dos juizes,
obtendo parametro maior que o proposto (0,78) para o indice de validade de contetdo; os 21 itens ultrapassaram
o valor de 80,0%. Conclusao: considera-se que a cartilha esta validada e pode promover o autocuidado de
cuidadores de adoecidos pelo cancer no domicilio.

Descritores: Enfermagem Oncolégica; Cuidadores; Estudos de Validagcdo; Tecnologia Educacional; Educagao
em Saude.

Objective: to validate the content of a booklet to subsidize the self-care of family caregivers of cancer patients
in home-based palliative care. Methods: this is a methodological study. The participants were 11 expert
judges. This study was aided by a questionnaire organized according to a Likert scale with items distributed
in objectives, structure, presentation and relevance. The quantitative verification of the results was based on
a descriptive statistical analysis. Results: validation was based on the analysis of the judges, reaching a higher
parameter than the one proposed (0.78) for the content validity index; the 21 items surpassed the value of
80.0%. Conclusion: it is considered that the booklet is validated and can promote self-care of caregivers of
cancer patients in the home setting.
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Introducao

O cancer se tornou um problema de saude pu-
blica mundial e cada vez mais pacientes tém sido en-
caminhados a Cuidados Paliativos, demandando uma
nova forma de cuidar, baseado na melhora da quali-
dade de vida por intermédio da identificagio precoce,
avaliacdo correta, tratamento da dor e outros proble-
mas, fisicos, psicossociais ou espirituais dos adoeci-
dos e seus familiares que enfrentam problemas asso-
ciados a doengas que ameacam a vida™®.

Quando essa modalidade de cuidado acontece
no domicilio surge a imagem do familiar cuidador, que
enfrenta desafios constantes e ndo recebe a atencdo
necessaria dos profissionais do sistema de satide atual
para a promocgdo de seu autocuidado, em que o foco
sdo as necessidades dos pacientes. Estudos anteriores
mostraram que os cuidadores experimentam sofri-
mento psiquico, rupturas nas relacdes, deterioracio
do bem-estar e até mesmo uma incidéncia maior de
doencas cardiacas. Apesar de tudo isso, os cuidadores
sdo amplamente ignorados pelos servicos de suporte.
Por isso, modelos de cuidados sdo necessarios para
apoia-los em seu papel de cuidador estimulando seu
autocuidado®?.

Para isso, os cuidadores precisam realizar ati-
vidades a fim de manter a vida, a saide e o bem-estar
visando dar continuidade ao funcionamento do corpo
melhorando a sadde, por isso as praticas de enferma-
gem precisam voltar-se também para essa possibili-
dade™®. Dessa maneira, a tecnologia tem o potencial de
fornecer um apoio sem precedentes para cuidadores
de pessoas que vivem com cancer®.

Logo, a enfermagem pode lancar mao dessas
tecnologias como ferramenta para proporcionar, agi-
lizar e aperfeicoar o processo de educagdo em saude
para o autocuidado, e recursos como a criagao de car-
tilhas educativas trazem mais entendimentos e possi-
bilidades para auxiliar na construcdo diaria de novos
saberes®,

Para além, a utilizacdo de tecnologias educati-
vas possibilita maior qualidade do ensino-aprendiza-
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gem e da comunicacdo, intensificando as orientacées
repassadas pelo profissional. Estudos realizados mos-
tram a eficiéncia do uso da cartilha educativa afirman-
do que esse tipo de instrumento é capaz de promover
mudancas positivas para a aquisicdo de conhecimen-
tos, auxiliando no processo de adaptagdo perante a
doenga cronica incuravel ™,

Dessa forma, diante do exposto, destacam-se a
seguintes questdes ao se refletir as tecnologias educa-
tivas: a cartilha é um instrumento tecnolégico valido
para fomentar a¢des de autocuidado do familiar cui-
dador de pacientes em cuidados paliativos oncoldgi-
cos no domicilio? Quais seriam os possiveis comenta-
rios dos juizes acerca do material?

Diante disso, o estudo objetivou validar o con-
teido de uma cartilha para subsidiar o autocuidado
de familiares cuidadores de pacientes em cuidados
paliativos oncolégicos domiciliares.

Métodos

Trata-se de um estudo de carater metodolégico
cuja finalidade é a validacdo de contetido e avaliacdo
de instrumento. A validacdo de contetido é um pro-
cesso em que se examina, com precisdo, determinado
instrumento ou inferéncia realizada a partir de esco-
res estabelecidos®. A construgdo da cartilha foi fun-
damentada na teoria do autocuidado nos requisitos
universais e com referencial tedrico de estudos pre-
viamente elaborados pelos por outros autores®.

Os 11 juizes especialistas participantes do es-
tudo foram selecionados segundo o modelo adapta-
do%, com a busca das informagées no curriculo por
intermédio da plataforma Lattes. Para a quantidade
de juizes no estudo, cabe frisar que o nimero de es-
pecialistas pode ser variado, sendo utilizado como re-
feréncia estudo ja realizado™?. Estes foram constitui-
dos por cinco enfermeiros, um médico, um terapeuta
ocupacional, um psicélogo, um licenciado em lingua
portuguesa, um designer grafico e um comunicador
social.

Para selecdo dos juizes da area da saude fo-
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ram estabelecidos os seguintes critérios: tempo pelo
menos de dois anos de experiéncia em oncologia ou
cuidado paliativo; titulagdo; producdo cientifica; par-
ticipacdo em eventos. Para os juizes de outras areas,
tempo minimo de dois anos de experiéncia em sua
area de atuacdo, titulacdo e producdes, incluindo os
juizes que atendiam ao menos dois critérios.

A coleta das informagdes ocorreu no periodo
de abril a junho de 2018. Os juizes eram convidados
por carta-convite enviadas por e-mail; apds anuéncia,
preenchiam o Termo de Compromisso Livre e Esclare-
cido, recebiam o Questionario de avaliagcdo conciliado
pelos pesquisadores e a Cartilha, dando-se o prazo de
quinze dias para devoluc¢do do instrumento avaliado.
Caso nao houvesse a devolucao dentro do periodo,
um novo contato seria realizado, concedendo mais
15 dias para devolugdo. Dos 11 juizes contatados que
aceitaram participar da pesquisa, apenas um precisou
ser substituido.

Na validagdo de aparéncia e contetido, as res-
postas foram analisadas seguindo trés aspectos: clare-
za e compreensao de textos e ilustracdes; relevancia;
e grau de relevancia do contetido da cartilha. Quando
julgaram necessario, os experts sugeriram alteragdes,
as quais foram consideradas na versao final.

A avaliacdo da versdo original aconteceu por
meio de um instrumento de coleta de dados na forma
de questiondrio conforme a escala de Likert, com itens
contendo perguntas correspondentes a avaliacdo da
cartilha quanto a objetivos que se referem aos propo6-
sitos, metas ou fins que se deseja atingir com a utili-
zacdo da Tecnologia Educativa (TE); relevancia e es-
trutura, ou seja, forma que se dispdem as orientagoes;
e apresentacdo, que se alude as caracteristicas que
avaliam o grau de significacdo do material educativo
apresentado. As pontuacdes adotadas variaram de
um a quatro, correspondendo a Totalmente Adequa-
da (TA), Adequada (A), Parcialmente Adequada (PA),
Inadequada (I), competindo também aos avaliadores
descrever suas opinides aos itens. Posteriormente, a
versdo original seguiu sendo adequada mediante as
orientacdes dos juizes.

Utilizou-se o indice de Validade de Contetdo
(IVC) para mensurar a razdo de validade de contetdo,
calculando-se por meio da divisdo do niimero de juizes
que avaliaram os itens como adequado pelo total de
juizes (avaliagdo por item), resultando na proporcao
de juizes que julgaram o item. Esse método emprega
a escala Likert para avaliar a relevancia/representati-
vidade dos itens julgados. Assim, considerou-se como
valido o indice minimo de 0,78 e para o IVC global to-
dos os IVC que foram tratados separadamente foram
somados e divididos pelo nimero de itens(*?,

Por conseguinte, a analise quantitativa dos re-
sultados pautou-se na andlise estatistica descritiva,
subsidiada pelo Indice de Validade do Contetido que
mede a proporgao dos juizes em concordancia sobre
determinado aspecto do instrumento. Apés a coleta,
os dados foram tabulados e lancados em uma planilha
no Microsoft Excel® versao 2016 para posteriormente
serem tratados estatisticamente.

De acordo com os preceitos ético-legais, a pes-
quisa atendeu as normas da Resolugao n° 466/12 e foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospi-
tal Ophir Loyola sob o parecer n® 2.521.798.

Resultados

Entre os 11 juizes especialistas que participa-
ram da pesquisa, trés possuiam idade de 22 a 30 anos,
cinco tinham idade de 31 a 40 anos e dois, de 41 a 50
anos, representando uma média de aproximadamente
35 anos. Além disso, sete juizes possuiam especializa-
¢do e dois, mestrado. Ressalta-se ainda que seis jui-
zes possuiam menos de dez anos de experiéncia em
oncologia/cuidado paliativo ou dentro de sua area de
atuacdo, enquanto os demais (quatro) possuiam expe-
riénciade 11 a 15 anos, com uma média de 11 anos de
experiéncia.

O primeiro grupo denominado “Juizes Especia-
listas de Outras areas” se fez pela avaliacdo do con-
telido e aparéncia no que concerne a organizacao, lin-
guagem, grafismo, diagramac¢do, comunicagao visual;
julgamento da arte como linguagem expressiva e for-
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ma de conhecimento; e do layout (esbogo) das infor-
macoes. Para compor esse grupo foram selecionados
um participante licenciado em lingua portuguesa, um
designer grafico e um comunicador social.

0 segundo grupo, “Juizes Especialistas da Sau-
de”, foi responsavel pelo julgamento do contetdo es-
pecifico e tematico da cartilha para ser representativo
perante o contexto que se desejava. Composto por oito
juizes, encontram-se, dentre estes, cinco enfermeiros,
um médico, um terapeuta ocupacional e um psicélogo.

Em relagao a validacao do contetddo da Tecnolo-
gia Educacional, constatou-se concordancia por meio

das respostas dos juizes, que atribuiram 146 (63,2%)
respostas como TA e 66 (28,6%) como A, resultando
em um valor de concordancia maior que 0,78 em cada
item, alcancando 0,91 no IVC global descrito como va-
lor de exceléncia. Diante do exposto, pode-se inferir
que nao houve explicacdo significativa para invalida-
de da tecnologia, uma vez que, dos 21 itens, nenhum
obteve IVC menor que o proposto. Na Tabela 1, evi-
denciou-se o julgamento dos juizes em cada questdo
avaliada de acordo com Objetivos, Estrutura, Apresen-
tacdo e Relevancia apresentadas nas questoes, explici-
tando as respostas consideradas validas.

Tabela 1 - Avaliacdo dos juizes quanto aos objetivos, estrutura, apresentacio, relevancia e indice percentuais de

concordancia obtidos pelo indice de Validade de Contetido

Itens

Escores (n=11) IVC IVCglobal

Objetivo

1.1 As informagdes/contetidos sdo ou estdo coerentes com as necessidades cotidianas dos

cuidadores familiares da Tecnologia Educativa

1.2 As informagdes/contetdos sdo importantes para a qualidade do autocuidado dos familiares da

Tecnologia Educativa

1.3 Convida e/ou instiga a mudancas de comportamento e atitude dos cuidadores familiares em

seus domicilios

1.4 Pode circular no meio cientifico da area

TA A PA 1

9 0 2 0 081

1.5 A Tecnologia Educativa atende aos objetivos de instituicdes que tem servico de atendimento

domiciliar
Subtotal
Estrutura e apresentagio
2.1 A cartilha é apropriada para os familiares cuidadores
2.2 As mensagens estdo apresentadas de maneira clara e objetiva

2.3 As informagdes apresentadas estdo cientificamente corretas

2.4 0 material esta apropriado ao nivel sociocultural dos familiares cuidadores de adoecidos em

cuidados paliativos oncolégicos domiciliares

2.5 H4 uma sequéncia logica de contetido proposto

2.6 As informagdes estdo bem estruturadas em concordancia e ortografia
2.7 0 estilo da redacgdo corresponde ao nivel de conhecimento dos familiares

2.8 As informacgdes da capa, contracapa, sumario, agradecimentos e/ou apresentagio sio coerentes

2.9 0 tamanho do titulo e dos topicos esta adequado
2.10 As ilustragdes estdo expressivas e suficientes
2.11 O material (papel/impressao) estd apropriado
Subtotal

Relevancia

3.1 Os temas retratam aspectos que devem ser reforgados

3.2 O material permite a transferéncia e generalizagdo do aprendizado a diferentes contextos

entrelagando-os com o cotidiano dos cuidadores

3 0 1 090
43 9 2 1
5 5 1 0 090

1 0 090
8 2 1 0 09

4 6 1 0 09
0,91

7 4 0 0 1

6 3 2 0 081

6 4 1 0 090

7 3 1 0 090

7 3 1 0 090

6 4 0 1 090

6 4 1 0 090

70 40 10 1

6 4 1 0 090

3.3 A cartilha propde a construgdo conhecimento inovador 4 0 O 1
3.4 0 material aborda os assuntos necessarios para o saber dos cuidadores familiares no domicilio 8 2 0 0,81
3.5 A cartilha estd adequada para ser usada por qualquer cuidador familiar no domicilio 4 6 1 0 090
Subtotal 33 18 4 0

Totalmente Adequada: TA; Adequada: A; Parcialmente Adequada: PA; Inadequada: I
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A versao ajustada da cartilha tendo como titu-
lo “Aprendendo melhor a cuidar de si” finalizou com
linguagem enquadrada dentro de perspectivas que
promovessem o autocuidado do cuidador, ajudando-o
a se perceber em seu novo contexto, orientado sobre
as necessidades universais de autocuidado, apresen-
tando-as em titulos simples, destacando a¢des positi-
vas, estimulando e explicando como poderia dormir
melhor; sobre a necessidade de se alimentar e ingerir
liquido; realizar atividade fisica; ter momentos de la-
zer para cuidar da mente; e solicitar ajuda.

As informacgdes foram escritas na forma de con-
versa, pois soam com maior naturalidade e torna-se
de facil leitura e entendimento, com analogias familia-
res ao publico. Foram utilizadas ilustracdes, desenha-
das por um profissional da area de design grafico, de
boa qualidade e alta definicdo, de modo que ajudem a
explicar/enfatizar as ideias abordadas, sendo dispos-
tas proximas aos textos aos quais elas se referem. Em
relacdo ao layout e design, as cores foram utilizadas
com cautela para ndo supercolorir, deixando o ma-
terial visualmente poluido e as fontes para os titulos
maiores que as do texto. As ideias foram apresentadas
em uma pagina ou em ambos os lados da folha, sem
que o leitor precise folhear a pagina para nio esque-
cer a primeira parte.

Discussao

Aponta-se como possivel limitacdo do estudo a
nao participa¢do dos cuidadores no processo de vali-
dacdo, visto que a visdo destes sobre um instrumen-
to que sera utilizado por eles fomentaria ainda mais
a validade dessa tecnologia, bem como a limitagdo da
tematica nas bases de dados para ampliar a discussao.
Acredita-se que a utilizagdo dessa tecnologia facilitara
o pareamento das orientacdes da equipe, além de des-
pertar nos individuos um novo olhar lancado as suas
necessidades.

Logo, a idealizacdo de uma tecnologia voltada
para orientacdo do cuidado que possa ser utilizada
pelo enfermeiro apresenta-se como instrumento ne-

cessario para a promogio da saude daquele que cui-
da, visto que, além de fornecer direcionamentos aos
profissionais que atuam na area do cuidado paliativo,
haja vista que as tecnologias em satide e enfermagem
vém apresentando avangos evidentes no que tange
ao cuidado, subsidiando a melhora direta da presta-
¢do de atendimento a quem se destina promovendo
qualidade de vida e a adogdo de habitos saudaveis, e
ajudar na compreensdo para que mais rapidamente
promovam-se as mudancas necessarias nas praticas
de autocuidado®?.

Uma vez que a sobrevida dos pacientes on-
colégicos tem melhorado, mais tempo se passara na
realizacdo desse cuidado e isso se intensifica em casa,
além das mudancas sociodemograficas e culturais, o
envelhecimento da populagao reflete no ambiente fa-
miliar, j4 que eles estdo mais distanciados. Portanto,
mais do que nunca, necessita-se urgentemente forne-
cer solugdes inovadoras que respondam a esses novos
desafios, assim como atender o familiar adoecido com
cancer no domicilio. Entdo existe uma concordancia
de que cuidar de uma pessoa com cancer pode impac-
tar negativamente a qualidade de vida, e os familiares
cuidadores tém maior probabilidade de experimentar
sofrimento fisico, social e emocional em comparacio
com os nio cuidadores®?,

E importante ressaltar que, no cendrio do can-
cer, os familiares cuidadores estdo prestando cuida-
dos de saude multifacetados, ou seja, administrando
medicamentos, controlando os sintomas, exercicio e
mobilidade, porém nao possuem equipamentos, ha-
bilidades necessarias e confianga para realizar tarefas
complexas. Outro ponto problematico é quando os fa-
miliares cuidadores se sentem sobrecarregados pela
falta de tempo para cuidar da saude fisica e mental, o
que podera afetar antagonicamente os resultados de
saude do paciente. Faz-se necessario ter uma base na
literatura que apoie as interven¢des do cuidador com
o potencial de melhorar sua qualidade de vida, o bem-
-estar emocional e alivie seu o sofrimento. No entanto,
também se destacam como lacunas no campo®¥,

Desse ponto de vista, a cartilha “Aprendendo
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melhor a cuidar de si” que obteve altos indices no
processo de validacdo demonstra a grande relevancia
atribuida pelos juizes na abordagem de aspectos emo-
cionais/psicolégicos e sociais que podem influenciar
na diminuicdo da sobrecarga. A relevancia atestada
neste estudo esta de acordo com outros estudos que
também validaram materiais, como no instrumento
para consulta de enfermagem as gestantes com diabe-
tes mellitus em que o IVC variou entre 0,80 a 1%; em
contrapartida, a cartilha sobre excesso ponderal para
adultos com hipertensdo foi avaliada com ICV global
de 0,7819; ja outro estudo realizado na China obteve
indices variando de 0,71 a 1, com valor para validade
também de 0,787, resultados estes que se mostram
abaixo em comparagdo aos apresentados nos resulta-
dos deste trabalho. Tal qual a participa¢do de varios
profissionais no processo de validagao de contetido,
mostra-se como aspecto favoravel, uma vez que pode
ser possivel unir inimeros saberes especificos volta-
dos ao cuidado paliativo abordado por meio de tec-
nologia, que se apresenta escasso no meio cientifico.
Igualmente, como em outras pesquisas, foi possivel
finalizar o material de modo a apresenta-lo como mul-
tiprofissional e integralizado®®.

Ainda em relacdo a relevancia da tecnologia
produzida nesta pesquisa, uma revisdo realizada con-
clui que ha atualmente escassez de evidéncias cienti-
ficas, mediada ou ndo por tecnologia, orientada a aju-
dar os familiares cuidadores de pacientes com cancer,
igualmente como abordagem homogénea que melho-
re a usabilidade e a adog¢do das intervengdes desenvol-
vidas. Assim, com o aumento da populagio e os custos
maiores das terapias avangadas contra o cancer, as in-
tervengdes amparadas pela tecnologia tém o potencial
de fornecer solucoes eficazes para as familias que en-
frentam dificuldades ocasionadas pelo cancer(¥,

Assim sendo, as tecnologias educacionais con-
sideram as transformacgdes ocorridas com os sujeitos,
nesse caso o familiar cuidador, possuindo a capacida-
de de fornecer as informagdes que sejam mais signifi-
cativas, pois estdo pautadas em suas reais necessida-
des ocasionadas por sua nova condi¢ao, promovendo,
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assim, adesdo e mudanca. Isso é corroborado pelo es-
tudo que aponta os familiares cuidadores de pacien-
tes oncoldgicos como usudarios de tecnologia, sendo
receptivos a sua utilizagdo, ao mesmo tempo em que
também reconhecem os beneficios do uso delas para
reduzir sua sobrecarga, indicando também que, inde-
pendentemente da idade ou do nivel de sobrecarga,
os cuidadores estdo utilizando-as. A combinacdo de
tecnologia ativa com os incentivos percebidos com
seu uso fornece subsidio para o desenvolvimento de
intervencdes baseadas em evidéncias cientificas para
reduzir a sobrecarga do cuidador®?.

Portanto, a cartilha torna-se relevante, uma vez
que apresenta como diferencial o foco da atividade de
educacdo em saude voltada para os familiares cuida-
dores objetivando a promoc¢do de seu autocuidado,
ampliando a linha de cuidado voltado ao cuidado pa-
liativo oncolégico, visto que a literatura aponta que o
foco desse cuidado estad pautado no adoecido, o que
corrobora com a necessidade de validacao de tecno-
logia voltada ao cuidado paliativo, conforme aponta-
do®@9, pois apesar da expansdo de estudos de valida-
¢do de tecnologia na literatura, pouquissimos estdo
relacionados especificamente ao cuidado paliativo ou
oncologia.

Diante disso, a proposta de tecnologia deste
trabalho, além de ampliar a discussao dentro da te-
matica, também vai ao encontro da orientagcdo dada
em pesquisa®, a qual diz que uma intervengio base-
ada em tecnologia que ampare o cuidador do paciente
oncoldgico de modo a atender as suas necessidades
propiciando que este mantenha ou melhore sua quali-
dade de vida e alivie a carga poderia ser desenvolvida
e amplamente utilizada.

Dessa forma, a tecnologia se torna importan-
te no processo de educacdo em saude e o enfermeiro
pode se apoiar em recursos de informacdo para facili-
tar a comunicacao e o entendimento dos participan-
tes(),

Por ultimo, frisa-se que a educa¢do em saude
viabilizada por meio da cartilha “Aprendendo a me-
lhor cuidar de si” faz com que possam ser compre-
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endidos como sujeitos, além de colaboradores no
cuidado paliativo, contudo também tenham o suporte
necessario da equipe para desenvolver o cuidado com
o outro e consigo. Para tal, torna-se fundamental que
os profissionais, em especial o enfermeiro, continuem
investigando os anseios e fragilidades desses atores
entre outros aspectos, buscando compreender as di-
ficuldades enfrentadas diariamente®®.

Conclusao

A cartilha foi reconhecida como valida para
subsidiar o autocuidado no cuidador no domicilio,
de acordo com juizes especialistas, visto que a con-
cordancia destes ultrapassou o Indice de Validade de
Contetido proposto. Considera-se que a cartilha esta
validada e pode promover o autocuidado de cuidado-
res de adoecidos pelo cancer no domicilio.
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