doi: http://dx.doi.org/10.11606/issn.1679-9836.v101i5¢193651 Rev Med (Sdo Paulo). 2022 set.-out.;101(5):e-193651.

Artigo Original

Validacao de conteuido e analise da adesao ao uso da cartilha “Orientacoes
para a Manutencio da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” em criancas e

adolescentes deambuladores e nio deambuladores com espinha bifida

Content validit and analysis of adherence to the use of the booklet “Orientagoes
para a Manutenc¢do da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” in ambulator and

non-ambulator children and adolescents with spina bifida

Camila Scarpino Barboza Franco', Emanuela Juvenal Martins!, Gabriela Barroso
de Queiroz Davoli', Danila Cristina Petian-Alonso!, Karen Vitoria Recchia Pereira?,
Ana Claudia Mattiello Sverzut3

Franco CSB, Martins EJ, Davoli, GBQ, Petian-Alonso DC, Pereira KVR, Mattiello-Sverzut AC. Validagdo de contetido e analise da adesdo
ao uso da cartilha “Orientagdes para a Manutengio da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” em criangas e adolescentes deambuladores
e ndo deambuladores com Espinha Bifida / Content validit and analysis of adherence to the use of the booklet “Orientagcées para a
Manutengdo da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” in ambulator and non-ambulator children and adolescents with Spina bifida. Rev

Med (Sao Paulo). 2022 set.-out.;101(5):e-193651.

RESUMO: Objetivo: A partir da produgdo de uma cartilha
de exercicios domiciliares “Orientagcdes para a Manutengdo
da Qualidade de Vida — Espinha Bifida”, objetivou-se validar
o conteudo, realizar a avaliagdo do material (cartilha) pelos
cuidadores, e analisar a adesdo ao uso da cartilha. Métodos: Para
validag@o do conteudo, 8 juizes especialistas avaliaram a cartilha
por meio de um questionario adaptado e foi estabelecido o indice
de validade de contetido (IVC) para cada aspecto abordado. Na
avaliacdo do material realizada pelos cuidadores e na analise da
adesao ao uso da cartilha, participaram 10 criangas e adolescentes
com espinha bifida e seus cuidadores. O pesquisador leu a cartilha
e treinou os exercicios na presenga do paciente e de seu cuidador,

indicando como deveriam ser realizados em domicilio. Apds a
entrega foi marcado um retorno presencial, em 15 dias, para que
os cuidadores pudessem relatar sobre a avaliagdo do material
assim como, descrever sobre a adesdo desses participantes ao uso
da cartilha. Por fim, foi agendado um segundo encontro - follow-
up — para analisar a ades@o em longo prazo. Resultados: Dos 27
aspectos abordados na validagdo do conteudo, 24 destes receberam
pontuagdo acima do indice aceitavel (IVC = 1,00). A maior
parte dos cuidadores responderam “concordo” ou “concordo
totalmente” para todos os itens analisados referente a avaliagao
do material. Em curto prazo foi observada uma taxa de adesdo de
25% dos participantes e em longo prazo de 12,5%. Conclusdo: A
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cartilha “Orientagdes para a Manutencao da Qualidade de Vida
— Espinha Bifida” por apresentar clareza dos itens apresentados,
facilidade de leitura e adequada compreensao, segundo a avaliagdo
dos juizes especialistas e dos cuidadores, mostrou ser um 6timo
recurso para incrementar o tratamento fisioterapéutico de crianga
e adolescentes com espinha bifida, porém evidenciou uma
moderada/baixa adesdo por parte dos participantes.

Palavras-Chave: Exercicio fisico; Criancas; Adolescentes;
Espinha bifida.

ABSTRACT: Objective: From the production of a booklet of
home exercises “Orientag¢ées para a Manutengdo da Qualidade
de Vida — Espinha Bifida”, the aim was to validate the content,
carry out the evaluation of the material (booklet) by caregivers,
and analyze the adherence to the use of the booklet. Methods: For
content validation, 8 expert judges evaluated the booklet through
an adapted questionnaire, and the content validity index (CVI)
was established for each aspect addressed. In the evaluation of
the material carried out by the caregivers and in the analysis of
adherence to the use of the booklet, 10 children and adolescents

INTRODUCAO

Azspinha bifida ¢ uma malformagdo congénita
o tubo neural que tem inicio nos primeiros
28 dias da gestagdo'. Essa malformacéo envolve tecidos
relacionados a medula espinhal, o arco vertebral, musculos
dorsais e a pele, podendo acometer toda a extensdo do tubo
neural ou limitar-se em uma pequena area”. A espinha bifida
pode ser classificada como oculta (meningocele) quando
nao ha o extravasamento da estrutura medular, ou cistica
(mielomeningocele), forma mais grave da doenga quando
ocorre a protrusio cistica expondo toda a estrutura nervosaZ.

A malformagao congénita do tubo neural durante
a gestagdo estd associada a varios fatores genéticos e
ambientais como deficiéncia de acido félico, ingestdo
de alcool durante os trés primeiros meses de gestagao,
diabetes materna e deficiéncia de zinco®. Além disso, ha
um estudo que aponta o uso de medicamentos especificos
- carbamazepina e acido valprdico durante o periodo de
gestacdo como possiveis causadores da morbidade®.

Pacientes com espinha bifida enfrentam um
conjunto de desafios fisicos e neurocognitivos, estes Gltimos
relacionados a hidrocefalia causada pela malformacao de
Arnold Chiari, dentre eles: diminuigdo da mobilidade
funcional, problemas de controle do intestino e da bexiga,
fraqueza muscular, deformidades esqueléticas, déficits
cognitivos e sensoriais, obesidade e reagdes alérgicas
unicas’®. Nestes pacientes, uma abordagem integrada e
multidisciplinar aos cuidados de satde tem sido associada
a melhores resultados psicossociais® e por isso, a aten¢do
a saude dessas criangas e adolescentes é de extrema
importancia para melhora da qualidade de vida e de
sua interacdo com o ambiente, uma vez que, todas as
alteracdes motoras e sensoriais impdem barreiras fisicas
e psicossociais’.

with spina bifida participated in this study. The booklet was read
with the patients and their caregivers, who were trained to perform
the exercises that are in the booklet at home. After delivery, a face-
to-face return was scheduled, in 15 days, so that caregivers could
report on the evaluation of the material as well as describe the
adherence of these participants to the use of the booklet. Finally, a
second meeting was scheduled - follow-up - to analyze long-term
adherence. Results: Of the 27 aspects addressed in the content
validation, 24 of these received scores above the acceptable index
(CVI = 1.00). Most caregivers answered “agree” or “strongly
agree” to all items analyzed regarding the evaluation of the
booklet. In the short term, there was an adherence rate of 25% of
the participants, and in the long term, 12.5%. Conclusion: The
booklet “Orientagdes para a Manutengdo da Qualidade de Vida
— Espinha Bifida” proved to be a great resource to increase the
physical therapy treatment of children and adolescents with spina
bifida, according to the evaluation of expert judges and caregivers,
for presenting adequate content, language and appearance, but
showed moderate/low adherence by the participants.

Keywords: Physical exercise; Children; Adolescent; Spina bifida.

Devido a essas complicagdes que acompanham a
malformacao, criancas e adolescentes com espinha bifida
tendem a apresentar comportamento sedentario e estilo de
vida inativo, levando a diminui¢do de forca e resisténcia
muscular, e aumento nas taxas de gordura corporal’. A
atividade fisica ¢ fundamental para o desenvolvimento,
abrangendo aspectos fisicos e mentais para atingir niveis
ideais de massa corporal, crescimento dsseo, ¢ aptiddo
cardiovascular, além de propor estilo de vida mais saudavel
e melhora no desenvolvimento socioemocional®.

Pensando nisso, Macedo et al.’ sugeriram
intervencdes que aliviem a sobrecarga, promovam
acesso a informacdo, instrumentalizando as maes para
monitorar a condi¢ao dos filhos. Assim, € possivel oferecer
um cuidado de exceléncia ao familiar e as criangas e
adolescentes com doengas cronicas, facilitado por toda a
equipe multidisciplinar. Promover o cuidado centrado na
familia significa que o profissional incorpora a sua pratica
o conhecimento ¢ a convicgdo de que a familia ¢ uma
constante na vida das criangas. A aposta nestas relagdes
resulta no aumento da qualidade do processo de cuidar'®.

Dentre as tecnologias educativas ¢ de orientagdo
para os familiares, destacam-se os materiais impressos,
podendo ser folhetos, livretos, folder ou cartilhas. O
material impresso pode ter impacto positivo na educagao de
pacientes e ser capaz de ajuda-los a responder as perguntas
que possam ocorrer quando ndo estiverem interagindo com
o profissional de satde'".

Com objetivo de melhorar a qualidade de vida,
otimizar e auxiliar a participacdo do paciente e seus
familiares na reabilitagdo no primeiro semestre de 2021
foi desenvolvida uma cartilha (material suplementar
1) para criangas e adolescentes deambuladores e nao
deambuladores com espinha bifida em atendimento nos
servicos de reabilitagdo ambulatoriais do Hospital das



Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto -
Universidade de Sdo Paulo (HCFMRP-USP) e hospitais
ligados a ele.

A cartilha “Orientag¢oes para a Manuteng¢do
da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” conta com
apresentacdo sucinta da defini¢do da doenca, seu
desenvolvimento e importancia da terapia fisica; plano
de atividades com descri¢do de exercicios domiciliares;
e, informacdes Uteis sobre Ortese ¢ atividades fisicas para
manter ou melhorar o funcionamento do coragdo, pulmdes
e musculos. Este material foi finalizado em junho de 2021,
com figuras ilustrativas para cada tarefa.

Os exercicios selecionados para integrar a cartilha
“Orientagoes para a Manutengdo da Qualidade de Vida
— Espinha Bifida” se assemelham com as orienta¢des do
guideline internacional publicado em 2020'2. Neste, os
autores trazem que criangas de 6 a 12 anos devem ser
educadas sobre a importancia da atividade fisica para
manter a flexibilidade, forga ¢ saude e que adolescentes
de 13 a 17 anos devem continuar a terapia ou programas
em casa para manter as metas de mobilidade, enfatizando
a flexibilidade, amplitude de movimento e fortalecimento
geral. Ndo foi encontrado na literatura estudos nacionais e
internacionais que utilizaram esse tipo de material (cartilha)
em criangas e adolescentes com espinha bifida.

O presente estudo objetivou produzir um material do
tipo cartilha de exercicios para que pacientes e cuidadores
pudessem realizar atividades fisicas domiciliares, indicadas
e treinadas por seus fisioterapeutas. Para tanto, foi criado
um instrumento “Orientagdes para a Manuten¢do da
Qualidade de Vida — Espinha Bifida”, e realizada a
validagdo de conteudo, a avaliagdo do material (cartilha)
pelos cuidadores e conduzida analise da adesdo ao uso do
material. A cartilha “Orienta¢ées para a Manutengdo da
Qualidade de Vida — Espinha Bifida” foi desenvolvida
para criancas e¢ adolescentes deambuladores e ndo
deambuladores com espinha bifida em atendimento nos
servicos ambulatoriais de reabilitagdo do HCFMRP-USP
e hospitais integrados.

MATERIAIS E METODOS

Caracterizagdo do estudo

Neste estudo quase-experimental, do tipo antes
e depois, foi avaliada uma tecnologia educacional,
caracterizada como cartilha, que foi desenvolvida
para orientar os pacientes e cuidadores de criangas e
adolescentes com espinha bifida em tratamento nos servigos
de reabilitagdo ambulatorial. As avaliagdes dos voluntarios
foram realizadas no Centro de Reabilitacdo Lucy Montoro
do HCFMRP-USP ¢ no Centro Integrado de Reabilitagdo
do Hospital Estadual de Ribeirdo Preto (CIR-HERibeirao)
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e por telefone. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital das Clinicas da FMRP-USP sob
0 CAAE n°49923821.2.0000.5440.

Sujeitos

Fizeram parte deste estudo dez cuidadores de
criangas ou adolescentes com Espinha Bifida em tratamento
nos servigos de reabilitagdo ambulatoriais do HCRP E
HERibeirao entre agosto e novembro de 2021. Foi utilizado
como critérios de inclusdo: diagnostico clinico de Espinha
Bifida e idade entre 6 e 16 anos. Os critérios de exclusdo
foram fratura recente em membros superiores ¢ membros
inferiores (6 meses) e fatores que impediam esforco fisico.

Procedimento

Validacdo de conteudo por juizes especialistas

Para selecgdo dos juizes especialistas foi considerada
a formacdo em fisioterapia e a dominancia da area de
pediatria. Para a validagdo do contetido da cartilha
“Orientagoes para a Manuten¢do da Qualidade de Vida
— Espinha Bifida”, os 8 juizes especialistas selecionados
receberam a cartilha e responderam o questionario
adaptado pela Ft. Me. DC Petian-Alonso que apresenta
27 itens divididos em 6 categorias, sdo elas: objetivo,
organizagao, linguagem, aparéncia, motivacao e adequagao
cultural. Para os juizes especialistas as respostas aos itens
do questionario foram apresentadas de 1 a 4, em que: 1 =
item ndo equivalente; 2 = item necessita de grande revisao
para ser avaliada a equivaléncia; 3 = item equivalente,
necessita de pequenas alteragdes; ¢ 4 = item absolutamente
equivalente'®,

Entrega da cartilha

Os cuidadores e as criancas/adolescentes
selecionados de acordo com os critérios de inclusdo e
exclusdo acima descritos receberam, respectivamente, o
“Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dirigido
para os responsaveis das criancas ou adolescentes com
Espinha Bifida” e o “Termo de Assentimento dirigido as
criangas e aos adolescentes com Espinha Bifida” que foram
lidos ¢ assinados em duas vias, sendo uma devolvida ao
pesquisador.

Apos a assinatura dos termos foi entregue a
cartilha “Orientagdes para a Manuten¢do da Qualidade
de Vida — Espinha Bifida” aos cuidadores ¢ as criancas/
adolescentes selecionados para o estudo. A cartilha foi
lida juntamente com o paciente e o seu cuidador, sendo
os mesmos treinados para realizar em casa 0s exercicios
que estdo na cartilha. Ap6s 15 dias do treinamento para a
realizagdo dos exercicios em casa (seguindo metodologia
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similar'®) o paciente retornou para responder dois
questionarios, mostrados abaixo. Quando nao era possivel
o retorno presencial, por parte do participante, foi realizado
atendimento por telefone.

Avaliag¢do do material pelos cuidadores

Na avalia¢ao do material (cartilha) pelos cuidadores
das criancas ou adolescentes participantes do estudo
foram avaliados os itens: clareza dos itens apresentados,
a facilidade de leitura, a compreensao ¢ a forma de
apresentagdo do instrumento'.

Para isto foi usado um questionario adaptado pela
Ft. Me. DC Petian-Alonso, citado anteriormente. Para os
cuidadores, as respostas a estes itens foram apresentadas
sob a forma de uma escala de Likert com cinco niveis (1 -
discordo totalmente; 2 - discordo; 3 - neutro; 4 - concordo;
5 - concordo totalmente).

Andlise da adesdo ao uso da cartilha pelos cuidadores

A adesdo ao uso da cartilha “Orientagdes para
a Manutenc¢do da Qualidade de Vida — Espinha Bifida”
para realizar exercicios em casa foi avaliada por
meio do questionario adaptado de Dalcin et al.’’. Este
questionario abordou as seguintes questdes: 1) exercicios de
alongamento; 2) exercicios de fortalecimento; 3) exercicios
de equilibrio; 4) todos os exercicios propostos. As questoes
foram respondidas pelo cuidador da crianga ou adolescente
de acordo com a frequéncia de realizagdo dos exercicios
em: a) 3 dias na semana; b) 2 dias na semana; c¢) 1 dia na
semana; d) nenhum dia na semana. As questoes foram
pontuadas em 3, se a resposta foi “a”, 2, se a resposta foi
“b”, 1, se a resposta foi “c” e 0, se a resposta foi “d”. Um
score de adesdo foi atribuido a partir do quociente entre o
numero de pontos obtidos ¢ o nimero de pontos possiveis
com a aplicacdo do questiondrio. Se este score foi maior
do que 0,70 considerou-se elevada adesao ao tratamento;
se o score foi menor ou igual a 0,70 foi classificado como
moderada/baixa adesdo ao tratamento.

Follow-up da cartilha

Por fim, 30 dias apds o retorno o cuidador do
paciente novamente respondeu ao questionario adaptado de
Dalcin et al."” dessa vez de forma remota (teleatendimento).
O objetivo do follow-up foi analisar a adesdo em longo
prazo ao uso da cartilha “Orientacées para a Manuten¢do
da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” para realizar
exercicios em casa.

ANALISE ESTATISTICA

Foi realizada uma analise exploratoria dos dados

com posterior apresentagdo estatistica descritiva das
variaveis idade (mediana e 95% intervalo de confianca),
sexo (valor absoluto), avaliacdo da aparéncia e conteudo
da cartilha pelos cuidadores e adesdo ao uso da cartilha de
exercicios domiciliares (valor absoluto e porcentagem).

Para a validagao de conteudo foi realizado o indice
de validade de conteudo (IVC). Considerando que ndo
existe um teste estatistico especifico para avaliagdo do IVC,
neste estudo foi calculada a propor¢do ou porcentagem de
juizes em concordancia sobre determinados aspectos do
material'®. Para calcular o IVC de cada item do questionario
foram somadas as respostas 3 ¢ 4 dos juizes especialistas
e dividido o resultado dessa soma pelo nimero total de
respostas, conforme a formula: IVC =n° de respostas 3 ou 4
/n° total de respostas'®. O indice de concordancia aceitavel
entre os juizes especialistas indicado ¢ de, no minimo 0,80
e, preferencialmente, maior que 0,90'.

RESULTADOS

Para a valida¢do do contetdo da cartilha
“Orientagdes para a Manuten¢do da Qualidade de
Vida — Espinha Bifida” por meio da avaliacao de 8 juizes
especialistas foi observado que 24 aspectos relacionados a
cartilha apresentaram um indice de concordancia maior que
0,90, enquanto 2 obtiveram o indice aceitavel ficando entre
0,80 ¢ 0,90 e 1 ndo atingiu o indice aceitavel (Tabela 1).

Foram entregues 10 cartilhas “Orienta¢ées para
a Manuten¢do da Qualidade de Vida — Espinha Bifida”
para cuidadores e criangas / adolescentes com Espinha
Bifida em atendimento nos servigos ambulatoriais de
reabilitagio do HCFMRP-USP e hospitais integrados,
sendo entregue 8 cartilhas para usuarios de cadeira de rodas
e 2 para criangas / adolescentes deambuladores. Destes
10, 2 cuidadores e criancas / adolescentes com Espinha
Bifida foram excluidos do estudo por ndo comparecerem
presencialmente no 1° retorno e nem mesmo atenderem as
ligagdes telefonicas realizadas para os mesmos. A idade
mediana dos 8 participantes foi 13,0 (10,6-14,4), sendo
4 do sexo masculino ¢ em todos participantes o nivel da
lesdo ¢ lombar.

Para avaliagdo do material pelos cuidadores
observa-se que a maior parte dos participantes respondeu
“concordo” ou “concordo totalmente” para todos os
itens analisados. A resposta “neutro” ndo foi obtida em
nenhum item. Porém, na pergunta cinco (“As figuras sdo
provocadoras de perguntas sobre a condicdo de saude da
crianga/adolescente?””) do item “Aparéncia” 87,5% dos
participantes apresentaram a resposta “discordo totalmente”
e outros 12,5% responderam “discordo” (Tabela 2).
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Tabela 1. Respostas dos juizes especialistas para validagdo do conteudo da cartilha

Item necessita de grande Item equivalente,

Item nao . . . Item absolutamente
. revisio para ser avaliada necessita de . ve
equivalente LA ~ equivalente
a equivaléncia pequenas alteracdes
n % n % n % n %

1. Atende a necessidade dos pais/
cuidadores quanto a realizagdo de 0 0,00% 0 0,00% 3 37.50% 5 62.50% 1,00
exercicios em casa.

2. A cartilha ajuda a cuidar da crianga/

Objetivo adolescente 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00
3. E capaz de orientar sobre os
cuidados necessarios a crianga/ 0 0,00% 0 0,00% 2 25,00% 6 75,00% 1,00
adolescente.
1. A capa da cartilha educativa ¢
atraente ¢ indica o conteudo do 0 0,00% 1 12,50% 2 25,00% 5 62.50% 0,87
material.
ia?télﬁiihfsi"ailﬂﬁaiﬂm contetdos 0.00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00
géslsé:;?;clgsggesemam uma 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00

Oreanizacio 4. Ha coeréncia entre as informagdes

g ¢ da capa, apresentacdo e contetido da 0 0,00% 0 0,00% 2 25,00% 6 75,00% 1,00

cartilha.
5. O papel do material ¢ apropriado. 2 25,00% 0 0,00% 0 0,00% 6 75,00% 0,75
6. O niimero de paginas esta adequado. 0 0,00% 0 0,00% 2 25,00% 6 75,00% 1,00
7. Qs exercicios rgtratam importantes 0 0.00% 0 0.00% 1 12.50% 7 87.50% 1.00
cuidados com a crianga/adolescente.
1. O texto esta claro e compreensivel. 0 0,00% 0 0,00% 1 12,50% 8 100,00% 1,00
. éte;r;?geézle‘{ldo ¢ interessante. O 0 0,00% 0 0,00% 0 0.00% 8 100,00% 1,00

L 3. O vocabulario ¢ acessivel. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00

inguagem

4. Todas as 1nfonne1l§0§s sdo abordadas 0 0.00% 0 0.00% 2 25.00% 6 75.00% 1.00
de forma clara e objetiva.
5. Hé associagdo entre a figura dos 0 0,00% 0 0.00% D 25,00% 6 7500% 1,00
exercicios e os textos correspondentes.
1. As ilustragdes sdo amigaveis. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00
i'r;\af]{’;gd‘::s Ou sessoes parecemm 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00
3. O ntimero de figuras ¢ suficiente. 0 0,00% 0 0,00% 1 12.5% 7 87.5% 1,00

Aparéncia
4. As figuras sdo autoexplicativas. 0 0,00% 0 0,00% 1 12.5% 7 87.5% 1,00
5. As figuras sdo provocadoras de
perguntas sobre a condi¢@o de saude da 1 87,50% 0 12,50% 1 12.50% 6 75,00% 0,87
crianga/adolescente.
11 i a‘zcca:ci}(‘fcecill’tfg‘ada i L 0,00% 0 0,00% 1 12.50% 7 87.50% 1,00
gﬁﬁocsgﬁéa desperta interesse ¢ 0 0,00% 0 0,00% 1 12.50% 7 87.50% 1,00
3. A cartilha aborda os assuntos 0 0,00% 0 0.00% 1 12.50% 7 87.50% 1,00
necessarios aos familiares.

L 4. As informagdes contidas na cartilha

Motivagdo sdo importantes para o cuidado da 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00
crianga/adolescente.
5. A cartilha propde adquirir
conhecimento para realizar o cuidado 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00
com a crianga/adolescente.
6. Os leitores sdo estimulados a
discutir problemas e solugdes. A 0 0,00% 0 0,00% 1 12.50% 7 87.50% 1,00
cartilha sugere agoes.
1. Apos a leitura da cartilha, vocé a

Adequacio indicaria para familiares de outras

culn?ralq criangas/adolescentes, considerando 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 1,00
o contexto socioecondmico da
populagao.

Legenda: n: frequéncia absoluta; % frequéncia relativa; IVC: indice de Validade de Contetdo.
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Tabela 2. Tabela de frequéncias de respostas dos cuidadores para avaliagdo do material

Discordo Discordo Neutro Concordo Concordo Total
totalmente totalmente
n % n % n % n % n % n %

1. Atende a necessidade dos pais/
cuidadores quanto a realizagdo de 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 1 12,50% 7 87,50% 8 100%
exercicios em casa.

Objetivo 2. A cartilha ajuda a cuidar da crianga/

0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 8 100%
adolescente.

3. E capaz de orientar sobre os cuidados

Bt 2 ot 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 8 100%
necessarios a crianga/adolescente.

1. A capa da cartilha educativa ¢ atraente

1 capa da cart a Sducaliva 0 000% 0  000% 0  000% 3 3750% 5  6250% 8  100%
ié?tg;ﬁz‘;h:sg’;é‘xs;gos Couistics 0 000% 0 000% 0 000% 0 000% 8§ 100,00% 8§  100%

3. Os topicos apresentam uma sequéncia 0000 o 000% 0 000% 1 1250% 7  87,50% 8  100%

logica

Organizagdo , . . ~
251213 ;gf;::{f::gi‘;‘g e;‘fn‘t’;i‘g;“;f‘;f;ﬁia 0  000% 0 000% 0 000% 0 000% 8 100,00% 8  100%
5. O papel do material ¢ apropriado. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 8 100%
6. O niimero de paginas esta adequado. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 8 100%
7. Os exercicios retratam importantes 0 0.009 0 0.009 0 0.00° 1 12509 87,509 3 100°
cuidados com a crianga/adolescente. :00% :00% 00% 0% 7 7,50% %
1. O texto esta claro e compreensivel. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 8 100%
2. O texto évivido einteressante. Otom o400 000% 0  000% 0  000% & 100,00% 8  100%
¢ amigavel

Linguagem 3. O vocabuldrio é acessivel. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 8 100%
‘f‘(;gr?:iiaii ‘:g‘;)rj‘:t"i‘j;’cs sdoabordadasde o o500 0 000% 0  000% 0  000% 8 100,00% 8  100%
5. Ha associagdo entre a figura dos o o o o o o
exercicios e os textos correspondentes 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 8 100%
1. As ilustragdes sdo amigaveis. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 1 12,50% 7 87,50% 8 100%
i'rgi&z%’::s Ou sessoes parecem 0 000% 0 000% 0 000% 0 000% 8 100,00% 8  100%

Aparéncia 3. O ntimero de figuras ¢ suficiente. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 1 12,50% 7 87,50% 8 100%
4. As figuras sdo autoexplicativas. 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 1 12,50% 7 87,50% 8 100%
5. As figuras sdo provocadoras de
perguntas sobre a condi¢@o de saude da 7 87,50% 1 12,50% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100%
crianga/adolescente.
il d Qi:agga:ﬁ;‘l’g‘ada para a minha 0  000% 0 000% 0 000% 1 1250% 7  8750% 8  100%
iﬁggﬁﬁa desperta interesse e 0 000% 0 000% 0 000% 1 1250% 7  8750% 8  100%
ié?e g:;;g‘:af’s"frf;i‘l’isa‘r‘::“m"s 0  000% 0 000% 0 000% 0 000% 8 100,00% 8  100%

L 4. As informagdes contidas na cartilha

Motivagio sdo importantes para o cuidado da 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 1 12,50% 7 87,50% 8 100%
crianga/adolescente.
5. A cartilha propde adquirir
conhecimento para realizar o cuidado 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 8 100,00% 8 100%
com a crianga/adolescente.
6. Os leitores sdo estimulados a discutir
problemas e solugdes. A cartilha sugere 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00% 1 12,50% 7 87,50% 8 100%
acoes.
1. Apos a leitura da cartilha, vocé a

Adequagio 1n§llcar1a para familiares de 'outras 0 0.00% 0 0.00% 0 0.00% 1 12.50% 7 $7.50% 3 100%

Cultural criangas/adolescentes, considerando o

contexto socioecondmico da populagdo.

Legenda: n: frequéncia absoluta; % frequéncia relativa



As respostas obtidas de cada participante do
estudo no questionario sobre adesdo ao tratamento foram
divididas pelo numero de pontos possiveis com a aplica¢do
do questionario, obtendo-se entdo o score de adesdo.
Este score foi atribuido para cada participante do estudo
permitindo a classificagdo da adesdo ao uso da cartilha
em “elevada” ou “moderada/ruim”. Desta forma, 25% dos
participantes do estudo apresentaram “elevada” adesdo ao
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uso da cartilha de exercicios domiciliares, enquanto 75%
exibiram “moderada/ruim” adesdo ao uso deste recurso de
tratamento (Figura 1).

No follow-up foi observado que 12,5% dos
participantes do estudo apresentaram “elevada” adesdo ao
uso da cartilha de exercicios domiciliares, enquanto 87,5%
exibiram “moderada/ruim” adesdo ao uso deste recurso de
tratamento (Figura 2).
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Figura 1. Adesdo ao uso da Cartilha “Orientagdes para a Manutenc@o da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” em curto prazo
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Figura 2. Adesdo ao uso da Cartilha “Orientag¢ées para a Manutengdo da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” no follow-up

DISCUSSAO

O atual estudo objetivou testar o uso da cartilha
“Orientagoes para a Manuten¢do da Qualidade de
Vida — Espinha Bifida” em criangas e adolescentes com
espinha bifida e seus cuidadores, mediante a aplicagdo
de um instrumento adaptado foi observado que a cartilha

OElevada
mMfoderada

apresenta clareza dos itens apresentados, facilidade de
leitura, compreensdo ¢ adequada forma de apresentacéo,
porém por meio do questionario adaptado de Dalcin et
al.®verificamos moderada/baixa adesdo ao uso da cartilha.

De acordo com Silva et al.'” a cartilha de exercicios
domiciliares possibilita ao paciente e seu cuidador consultar
sempre que necessario o material para orientagoes,
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proporcionando maior seguranga, confianca, adesao,
conforto e envolvimento da familia além de auxiliar na
garantia que os exercicios sejam realizados de maneira
correta. Por meio das respostas dadas pelos pacientes e seus
cuidadores a cartilha “Orientagoes para a Manutengdo da
Qualidade de Vida — Espinha Bifida apresentou adequada
aparéncia e conteudo sendo assim engloba as expectativas
para uma cartilha de exercicios.

Segundo Copp et al.%, o autocuidado pode reduzir
o risco de complicagdes e condigdes secundarias e pode
melhorar os resultados buscados por meio do tratamento em
populacdes com espinha bifida. Para criangas e adolescentes
com espinha bifida, o estudo de Peterson et al.'® e a revisdo
sistematica de Sawin et al.'” mostraram que a realizagdo de
comportamentos de autocuidado auxilia na autogestao de
sua saude e auxilia na participa¢do na sociedade, combate
a vulnerabilidade, o estigma e a discrimina¢do. Nosso
intuito com a cartilha era promover o autocuidado além
de melhorar a qualidade de vida, otimizar e auxiliar a
participagdo do paciente e seus familiares na reabilitagdo.
Contudo, apesar dos retornos programados e do incentivo
a realizacdo da cartilha de exercicios no domicilio, ndo
houve uma boa adesdo dos pacientes e seus cuidadores ao
uso da cartilha.

Em 2019, de Damasceno et al.?* avaliaram a
adesdo a exercicios domiciliares por meio de cartilha em
pacientes hemiparéticos cronicos, dos 22 participantes
avaliados apenas dois realizaram os exercicios acima da
taxa estabelecida sendo assim foi observada uma baixa
adesdoao uso da cartilha por esses pacientes. Os autores
discutem que esse achado pode estar relacionado ao déficit
de incentivo familiar, espago inadequado para execucao
dos exercicios, falta de entendimento da importancia das
atividades domiciliares e baixa aptiddo a exercicios?'.

Em outro estudo, Picorelli et al.?' avaliaram a adesdo
aum programa domiciliar sem supervisao em 95 idosas, foi
observada uma taxa de adesao de 33,09% confirmando a
hipotese do estudo de que a taxa de adesdao a um programa
domiciliar ¢ menor do que a recomendada. Os autores
sugerem que a baixa adesao pode estar associada a auséncia
de interacdes sociais ¢ a falta de variabilidade no programa
proposto?!.

O presente estudo trouxe alguns beneficios
para os pacientes e seus familiares, como potencial
aquisi¢cdo de independéncia quanto a realizagdo de
exercicios domiciliares contribuindo para alcance de metas
fisioterapéuticas, bem como um maior envolvimento da
familia no processo de habilitacao/reabilitacao do paciente.
Porém, foi observado uma moderada/baixa adesdo ao uso
da cartilha de exercicios “Orientagoes para a Manuten¢do
da Qualidade de Vida — Espinha Bifida” pelas criancas
e adolescentes com Espinha Bifida e seus respectivos
cuidadores indicando que o profissional da satde deve
incentivar e orientar de maneira mais assertiva os cuidadores
e pacientes. A cartilha pode ser usada pelos profissionais
da satide como um guia na orientagao a seus pacientes dos
exercicios a serem realizados no domicilio bem como na
difusdo de conhecimento a outros profissionais, por ser um
instrumento de baixo custo.

Como limitag¢des especificas do presente estudo
indicamos: 1) o reduzido nimero de participantes que pode
ter impactado na 2) baixa adesao dos pacientes ao uso da
cartilha; 3) ndo disponibilizagdo da cartilha na internet, no
site do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
de Ribeirdo Preto e associagdo de pais de pacientes com
espinha bifida; e, 4) ndo elaboragdo de uma versao interativa
da cartilha com videos, para que os pacientes e cuidadores
pudessem consultar em caso de duvidas, na realizagdo dos
exercicios no domicilio, mesmo ap6s consultar as imagens
do material e explicagdes prévias do terapeuta.

Concluimos que a cartilha de exercicios “Orientacoes
para a Manuten¢do da Qualidade de Vida — Espinha
Bifida” mostrou ser um 6timo recurso para incrementar o
tratamento fisioterapéutico de crianga e adolescentes com
espinha bifida por apresentar clareza dos itens apresentados,
facilidade de leitura e adequada compreensdo segundo
a avaliacdo dos juizes especialistas e dos cuidadores
das criangas e adolescentes com espinha bifida porém o
uso da cartilha evidenciou uma moderada/baixa adesao
sendo necessario buscar alternativas para que as criancas/
adolescentes se envolvam no autocuidado e os cuidadores
incentivem a independéncia desses pacientes.
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