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Este estudo tem como objetivo descrever a construcio e validacdo de um instrumento de cadastro de criangas
e adolescentes com doenca cronica. Esta é uma pesquisa metodoldgica, com aplicacdo da técnica Delphi, em
duas etapas com cinco juizes e um teste piloto com a participa¢do dos cuidadores das criancas e adolescentes,
realizado entre 2014 a 2016. Para a construc¢do do instrumento foi realizada revisdo e pesquisa em outros
instrumentos utilizados por sistemas de informag¢do em sadde. Para analise das pertinéncias das variaveis,
utilizou-se o percentual de concordancia entre os juizes de com ponto de corte de 80%, a versao final foi
aprovada por 100% dos juizes com alpha de Cronbach 0,89. No processo de validagdo, os juizes emitiram
parecer sobre os atributos do instrumento, estes foram organizados e agrupados pela analise de contetido
em: Destacando os aspectos positivos do instrumento e Limitacées apresentadas pelo instrumento. Foram
consideradas duas versoes revistas pelos juizes, de modo que o instrumento validado alcangcou 131 questdes,
mostrando-se adequado para os servigcos de saide que atendem o publico com vistas a identificacio e o
levantamento e acompanhamento das condi¢des sociais, econémicas, bem como do processo satide e doenca,
rede de servicos acessada pela familia e dindmica familiar da crianga e adolescente com doenga cronica.
Descritores: Estudos de validacao; Coleta de dados; Doenca cronica; Crianca; Adolescente.

This study aims to describe the construction and validation of a tool for the registration of children and
adolescents with chronic illness. This is a methodological research, with the application of the Delphi
technique, in two stages with five judges and a pilot test with the participation of caregivers of children and
adolescents, carried out between 2014 and 2016. For the construction of the tool, a review and research was
carried out in other tools used by health information systems. To analyze the relevance of variables, the
percentage of agreement between judges was used, with a cutoff point of 80%, the final version was approved
by 100% of the judges with a Cronbach's alpha of 0.89. In the validation process, the judges issued an opinion
on the tool’s attributes, which were organized and grouped by content analysis into: Highlighting the positive
aspects of the instrument and Limitations presented by the instrument. Two versions reviewed by the judges
were considered, so that the validated tool reached 131 questions, proving to be adequate for health services
that serve the public, with a view to identifying and surveying and monitoring social, economic conditions,
as well as the process health and illness, service network accessed by the family and family dynamics of
children and adolescents with chronic illness.

Descriptors: Validation study; Data collection; Chronic disease; Child; Adolescent.

Este estudio tiene como objetivo describir la construccién y validacién de un instrumento de registro de
nifos y adolescentes con enfermedades crénicas. Esta es una investigacién metodolégica, con aplicacién de
la técnica Delphi, en dos etapas con cinco jueces y una prueba piloto con la participacion de los cuidadores
de los nifios y adolescentes, realizada entre 2014 y 2016. Para la construccion del instrumento, se realiz6 una
revision e investigacion en otros instrumentos utilizados por sistemas de informacién en salud. Para analizar
la pertinencia de las variables, se utilizé el porcentaje de acuerdo entre los jueces con un punto de corte del
80%, la version final fue aprobada por el 100% de los jueces con un alfa de Cronbach de 0,89. En el proceso
de validacion, los jueces emitieron una opinién sobre los atributos del instrumento, que fueron organizados
y agrupados por analisis de contenido en: Destacando los aspectos positivos del instrumento y Limitaciones
que presenta el instrumento. Se consideraron dos versiones revisadas por los jueces, por lo que el instrumento
validado llegd a 131 preguntas, mostrandose adecuado para los servicios de salud que atienden al publico
con miras a la identificacién y el estudio y el seguimiento de las condiciones sociales y econémicas, asi como
el proceso de salud y enfermedad, la red de servicios a los que accede la familia y la dindmica familiar de los
nifios y adolescentes con enfermedades crénicas.

Descriptores: Estudio de validacion; Recoleccién de datos; Enfermedad crénica; Nifio; Adolescente.
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INTRODUCAO

s doencas cronicas tém sido objeto de estudo e interesse em diversas areas do campo da

saude e afins, por envolverem a pessoa doente, a familia, a equipe multiprofissional e a

rede de servigos!-3 e, subjetivamente, as influéncias relacionadas ao ambiente, a cultura,
a condicdo socioecondmica nas quais a crianca, o adolescente e suas familias vivem*>. A doenga
cronica (DC) é amplamente discutida na fase adulta, mas as informagdes acerca da quantidade
de criancas e adolescentes acometidos por essa condi¢do no Brasil ainda sdo escassas e dados
importantes para o planejamento, gestdo e cuidado a essa populacgdo sdo incipientes.

Estudo aponta que as DC sobrecarregam os sistemas de saude e, afetam mais a populacao
de baixa renda, uma vez que essa populacdo esta vulneravel e exposta ao risco e tem menos
acesso aos servicos de saude®. As criancas e adolescentes acometidos por doencas cronicas
sofrem prejuizos em relagdo aos anos de escolaridade em virtude das internagdes prolongadas
e frequentes, bem como alteragdes na dinamica familiar?8. Outros determinantes da saude da
crianc¢a sdo as condicdes de moradia (estrutura, presencga de janelas, piso adequado, iluminacao
natural, energia elétrica, d4gua tratada, saneamento basico e presenca de animais)®.

De forma geral, a crianca ou adolescente com doenga cronica e sua familia sdo atendidos
nos servicos de saide por uma equipe multiprofissional, que deve considerar a familia como
foco do cuidado, incluindo-a na assisténcia?-10, Nesse contexto, o uso de instrumentos validados
que possibilitem o registro e obtencao de informagdes sobre os cuidadores, o contexto familiar,
a doenca cronica e a rede de servigos podem ampliar as possibilidades de cuidado.

O processo de construcdo e validacdo de um instrumento precisa nortear-se por uma
necessidade, e métodos adequados devem ser empregados para que seja garantida a sua
validade, confiabilidade e o reconhecimento cientifico. A construcdo deve ser precedida por
etapas que compreendem a sintese do conhecimento produzido, a partir de publicacdes
disponiveis, participagdo da populacao-alvo, construgdo do protoétipo e a validagcdo do contetido
por especialistasil12,

Avalidacdo de conteudo refere-se ao julgamento do instrumento quanto a sua capacidade
de abordar os diferentes aspectos do problema que esta sendo investigado, sendo necessario
nado conter elementos que possam ser atribuidos a outros problemas. Baseado no julgamento
de juizes-especialistas no tema é feita a determina¢do da representatividade de itens que
expressam um contetido ou problemal3. Além da validade, outra qualidade indispensavel para
conferir confianga a um instrumento € a fidedignidade, a qual pode ser medida pela consisténcia
interna dada pelo Alpha de Cronbach. Tal medida é baseada na correlagdo dos itens que
compdem cada dimensdo do instrumento. Valores acima de 0,70 indicam consisténcia interna
satisfatoria para instrumentos novos14.

Um estudo de revisao listou os instrumentos validados para serem utilizados no processo
de cuidado as criancas e adolescentes com doengas cronicas em diversos servicos de saude e
mostrou que ainda ndo ha um instrumento para cadastro e acompanhamento para compor um
banco de dados!S>. Nesse sentido, a coleta de dados especificos para cadastro e
acompanhamento para criancas e adolescentes com DC pode ser uma estratégia para
proporcionar visibilidade.

Este estudo justifica-se pela necessidade de um instrumento que possibilite o registro
dessa populacao e contemple os aspectos sociais, econdmicos, relacionados a doenca, a rede de
servicos acessada e a familia da crianca/adolescente para contribuir para o conhecimento das
necessidades dos sujeitos envolvidos e subsidiar a decisdo em saude. Assim, o objetivo deste
estudo foi descrever a construcao e validagdo de um instrumento de cadastro de criancas e
adolescentes com doenca crénica.
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METODO

Trata-se de uma pesquisa metodolégica, do tipo aplicada, que resultou na construgao e
validacdo de contetido de um instrumento de coleta de dados, a qual foi operacionalizada em
duas fases: elaboracdo do instrumento e em seguida a fase de validacao iniciada em outubro de
2014 e finalizada em janeiro de 2016, por meio da técnica Delphi.

Na primeira fase da pesquisa, seguiram-se os critérios: revisdo integrativa acerca do
temal®, uma base tedrical® e consulta aos instrumentos similares utilizados por sistemas de
informacdo em saude, tais como: Sistema para Informatizacdo dos Dados de Registros
Hospitalares de Cancer do Instituto Nacional do Cancer (SISRHC) e o Formulario de Cadastro
Individual do Sistema de Informacdo da Atencao Basica (SISAB), a partir dos quais foram
incluidas variaveis representativas do tema estudado.

Na sequéncia foi construido um protétipo do instrumento de cadastro composto pelas
principais dimensdes que compreendem a doenga cronica na crianca e adolescente, a saber: 1)
dados de identificagdo: nome completo, raga/cor, local de nascimento e moradia, escolaridade,
entre outras; 2) dados sécio-sanitarios: situagdo de moradia, nimero de comodos, moradores,
presenca de animais domésticos, acesso e tratamento da dgua, coleta de lixo, entre outras; 3)
doenca e tratamento: diagnodstico médico, fases da doenca, acesso a medicacgdo, restricdes,
internacdes, equipe multidisciplinar, dependéncia de cuidados, entre outras; 4) rede e servicos
de sadde: acesso a equipe de saide da familia, clinica especializada, hospital de referéncia, entre
outras; 5) dindmica familiar: envolvimento no cuidado, fontes de apoio recebido,
segregacdo/unido familiar apds a doenga.

A segunda fase seguiu-se com a valida¢do do contetildo!3-17 que se refere ao julgamento do
instrumento e da sua capacidade em abranger todos os aspectos importantes do problema que
estd sendo investigadol8. Nessa etapa, o julgamento do instrumento deve ser baseado no
parecer de especialistas na area, os quais sugerem acréscimo e/ou retida de itens!?. Nesse
estudo, optou-se pela técnica Delphi, a qual visa a obtencao de consenso entre juizes
especialistas20 para a validacao do conteudo do instrumento.

Na escolha dos juizes, foi utilizada a amostragem nao probabilistica, do tipo bola de neve,
a qual viabiliza a sele¢do de pessoas com perfis semelhantes e que atendem ao interesse do
estudo em questao. Dessa forma, foi solicitado ao primeiro juiz que indicasse um segundo juiz
com perfil semelhante, e esse por sua vez indicava um terceiro juiz seguindo o mesmo processo
e totalizando cinco juizes. Foram considerados como critérios para perfil dos especialistas: a
formacao académica na area da saude; titulo de doutor e /ou mestre na area; experiéncia na
docéncia ou assisténcia na area; produgdo cientifica na area e participacdo em grupo de
pesquisa, tais informacgdes foram obtidas por meio do acesso ao curriculo lattes. Os cinco juizes
foram contatados por e-mail e receberam o material para validacdo composto por carta convite,
termo de consentimento livre e esclarecido e formulario de validagao, sendo pré-estabelecido
o prazo para devolugao.

O formulario enviado para os juizes foi subdividido em duas partes: validacao de contetido
do instrumento, na qual as categorias e variaveis foram julgadas quanto a sua pertinéncia com
as respostas “sim” ou “ndo” e um campo para “sugestdes” de novas varidveis e/ou categorias. A
segunda parte do formulario foi composta por questdes respondidas por escala de Likert acerca
das dimensoes do instrumento relativas a clareza, completude, pertinéncia, a importancia do
instrumento, implantagao deste nos servicos, suficiéncia das variaveis e criagdo de um banco
de dados. A partir das informagdes coletadas foi calculado o Alpha de Cronbach, e foi solicitado
um parecer escrito sobre a qualidade e relevancia do instrumento.

Apbs a primeira rodada de avaliacdo da primeira versao que ocorreu de outubro de 2014
a dezembro de 2014, os juizes sugeriram mudancas na estrutura (organizacao e apresentacdo
do instrumento) e no contetido (acréscimos/exclusdo de variaveis). Todas as sugestdes foram
consolidadas e analisadas, confrontadas com o propdsito do estudo e, ap6s o atendimento das

11 ISSN 2318-8413 http://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs REFACS (online) Jan/Mar 2022; 10(1):9-20



REFACS (online) Jan/Mar 2022; 10(1) Artigo Original

sugestoes pertinentes, obteve-se a versao intermediaria do instrumento, com o qual foi iniciado
o teste piloto.

A operacionalizagdo do teste piloto foi realizada com vinte cuidadores de criangas e
adolescentes com DC nos meses de junho a julho de 2015. Tais cuidadores foram selecionados
a partir da consulta ao livro de admissdo das enfermarias em trés hospitais de referéncia no
tratamento de DC. Os critérios de inclusao dos cuidadores foram ser o cuidador principal, ter
clareza e entendimento sobre a doenga cronica, e capacidade de comunicacdo e a leitura e
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. No teste piloto, utilizou-se a
saturacdo de adequacdes e modificagdes no instrumento, a partir das sugestdes dos cuidadores,
de modo que apds este processo, o instrumento conformou a sua segunda versao.

A segunda avaliagdo feita pelos juizes foi realizada entre os meses de outubro de 2015 a
janeiro de 2016. Na ocasido foram enviadas as duas versdes do instrumento: a primeira e a
segunda versdo. Com os resultados da validacdo, procedeu-se a andlise do percentual de
concordancia entre os juizes especialistas para cada uma das variaveis.

A porcentagem de concordancia é método empregado para calcular a concordancia entre
os juizes. E a medida mais simples de concordancia entre avaliadores e a mais recomendada na
fase inicial da determinag¢do das variaveis?l. Tem-se a recomendacdo da taxa de concordancia
de 80 a 90% entre os juizes1314. O percentual de concordancia é a divisdo do niimero de juizes
que concordaram com a inclusdo da variavel pelo total de juizes participantes, tendo o
resultado multiplicado por 100 para ser representado em porcentagem. Nesse estudo foi
adotado como ponto de corte de 80% para aceitacdo das variaveis.

Para o calculo da medida de Alpha de Cronbach foram utilizados os pontos da escala de
Likert atribuidos por cada juiz para as dimensdes do instrumento e seu resultado considerado
valores acima de 0,70, que indicam consisténcia interna satisfatoria para instrumentos novos1#.

O conteudo do parecer emitido pelos juizes foi utilizado para verificar a qualidade e
relevancia do instrumento, e para analise desses textos foi utilizada como referéncia a analise
de conteudo?2.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal da
Paraiba, sob parecer 731.578/2014 e emissao do Certificado de Apresentacao para Apreciagdo
Etica (CAAE) 33749714.3.0000.5183, que seguiu as normas da Resolucdo n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Satide do Ministério da Satide que envolvem seres humanos.

RESULTADOS

Os dados obtidos no processo de validacdo do instrumento proposto foram apresentados
na sequéncia: perfil dos especialistas; descricdo das variaveis e o percentual de concordancia
dos juizes na primeira e segunda versao.

Participaram cinco juizes, das quais quatro eram do sexo feminino e possuiam formacao
em universidades publicas. Quanto a regido de atuacdo, trés atuavam no Nordeste, uma no
Sudeste e uma no Sul do pais. A média de anos de experiéncia na area foi de 15,4 anos, e a média
de producao cientifica na area nos ultimos 10 anos, foi de 28 estudos publicados por ano.

O processo de validagdo de conteddo da primeira e da ultima versdo do instrumento
constou que das variaveis que compuseram a primeira versao do instrumento, duas foram
excluidas, 20 foram modificadas, 72 nao foram alteradas, e 37 novas variaveis foram incluidas
conforme detalhado no Quadro 1. Assim, a versao final aprovada por 100% juizes atingiu alpha
de Cronbach 0,89. O Quadro 1 apresenta a primeira e segunda versao.
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Quadro 1. Primeira e segunda versao do Instrumento de cadastro de criancas e adolescentes

com doenca cronica, Jodo Pessoa,

2016.

Categoria 1: Dados de identificacdo da crianca ou adolescente

Primeira versao Concordancia entre os juizes % Segunda versao
1.Nome completo 100,0 1.Ndo houve alteracdo
2.Sexo 100,0 2.Nao houve alteragdo
3.Ndmero do Cartio SUS 100,0 3.Ndo houve alteracdo
4.Raca/Cor 80,0 4.N3o houve alteracdo
5.Idade 100,0 5.Idade e data de nascimento
6.Nome completo da Mae 80,0 6.Nao houve alteracdo
7.Data de Nascimento da mie 100,0 7.Nao houve alteracdo
8.Municipio de Nascimento 100,0 8.Ndo houve alteracgdo
9.Estado 100,0 9.Ndo houve alteracgdo
10.Municipio de residéncia atual 100,0 10.N3do houve alteragdo
11.Logradouro 100,0 11.Ndo houve alteragdo
12.Nimero 100,0 12.Nao houve alteragdo
13.Complemento 100,0 13.Complemento/ponto de referéncia
14. Bairro 100,0 14. Ndo houve alteracdo
15.Estado 100,0 15. Ndo houve alteragdo
16.Telefone celular 100,0 16.Ndo houve alteracdo
17.Telefone (recado) 100,0 17.Ndo houve alteracdo
18.Religido/crenca 100,0 18.Ndo houve alteragio
19.Frequenta a Escola 80,0 19.Ndo houve alteracio
20.Maior grau de escolaridade 100,0 20.N&o houve alteracdo
21.Deficiéncia 80,0 21.N&o houve alteracdo
22.Situacdo Civil* 80,0 22.Ndo houve alteracdo
23.Possui filhos* 100,0 23.Ndo houve alteracdo
24.Situacdo empregaticia*® 100,0 24.Ndo houve alteracdo
25.Uso de alcool* 80,0 25.Ndo houve alteracdo
26.Uso de tabaco* 80,0 26.Ndo houve alteracdo
27.Uso de drogas* 80,0 27.Ndo houve alteracdo
Segunda versao Concordancia entre os juizes %

28. Inclusdo: Tipo de escola 100,0
29. Inclusdo: Anos completos de estudo 100,0
30. Inclusdo: Houve repeténcia 100,0

1.1 Subcategoria: Dados do cuidador principal

Segunda versiao Concordancia entre os juizes %
31.Inclusdo:Nome completo 100,0
32.Inclusido: Sexo 100,0
33.Inclusdo:Numero do Cartio SUS 100,0
34.Inclusdo: Raca/Cor 100,0
35.Inclusio: Idade 100,0
36 Inclusdo: Data de Nascimento 100,0
37.Inclusdo: Municipio de Nascimento 100,0
38.Inclusdo: Estado 100,0
39.Inclusdo: Municipio de residéncia atual 80,0
40.Inclusdo: Motivo da mudanca 80,0
41.Inclusdo: Logradouro 80,0
42.Inclusdo:Numero 80,0
43.Inclusdo: Complemento/Ponto de referéncia 80,0
44.Inclusdo: Telefone celular 80,0
45.Inclusdo:Telefone (recado) 80,0
46.Inclusdo: Religido/crenca 100,0
47.Inclusdo: Situagdo civil 100,0
48.Inclusdo:Nuimero de filhos/ idades 100,0
49.Inclusdo: Situacdo empregaticia 100,0
50.Inclusdo:Maior grau de escolaridade 100,0
51.Inclusdo:Anos de estudo 100,0
52.Inclusdo:Uso de alcool 100,0
53.Inclusio:Uso de tabaco 100,0
54.Inclusdo:Uso de drogas 100,0
55.Inclusdo:Possui alguma doenga 100,0
56.Inclusdo:Faz uso de algum medicamento 100,0

Categoria 2: Dados sociais e sanitarios

Primeira versao Concordancia entre os juizes % Segunda versio
57.Situagdo de moradia/posse da terra 80,0 57.Ndo houve alteragdo
58.Localizacdo 80,0 58. Nao houve alteracdo
59.Tipo de moradia 80,0 59. Nao houve alteracdo
60.Material predominante no revestimento externo 60,0 60. Excluida
61.Numero de comodos 100,0 61. Ndo houve alteracdo
62.Numero de moradores 100,0 62. Ndo houve alteracdo
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63.Presenca de animais domésticos 100,0 63. Nao houve alteracio
64.Abastecimento de dgua 100,0 64. Nao houve alteracio
65.Tratamento da dgua ingerida 100,0 65. Nao houve alteracdo
66.Destino do lixo 100,0 66. Nao houve alteracdo
67.Destino das eliminac¢des (fezes/urina) 100,0 67.Nao houve alteracdo
68.Meios de comunicag¢do 100,0 68. Meios de comunicagdo e transporte
69.Possui plano de satde privado 80,0 69. Nao houve alteragdo
70.Beneficidrio (s) do plano de satide privado 80,0 70. Ndo houve alteracdo
71.0corréncia de doencas crénicas na familia 80,0 71. Nao houve alteracdo
72.Grau de parentesco do familiar com doenga crénica com 80,0 72.Nao houve alteragdo
a crianca/adolescente

73.Grau de parentesco entre os pais da crian¢a / 80,0 73. Nao houve alteragdo
adolescente

74.Familia cadastrada em programas sociais do governo 80,0 74. Ndo houve alteracdo
75.Renda Familiar total 80,0 75. Ndo houve alteracdo

Categoria 3: Dados da doeng¢a e tratamento

Primeira versao

Concordancia entre os juizes %

Segunda versio

76.Diagndstico definitivo 80,0 76. Nao houve alteracdo

77.Data do Diagndstico 100,0 77. Data do diagndstico definitivo e
local responséavel

78.Fase atual da doenca 100,0 78. Nao houve alteracdo

Subcategoria: Dados da primeira busca pelo servico até o diagndstico definitivo

Primeira versao

Concordancia entre os juizes %

Segunda versio

79.Primeiros sinais percebidos 100,0 79. Houve alteragdo por agrupamento

80.Primeiros sintomas percebidos 100,0 Agrupamento 79. Primeiros sinais e
sintomas sugestivos de que havia
algum problema de satde e ano

81.Qual servico ou local procurou primeiro 100,0 81. Nao houve alteracdo

82. Transporte utilizado no deslocamento 60,0 82. Ndo houve alteracdo

83.Motivo que levou a busca pelo servi¢o/local 100,0 83. Ndo houve alteracio

84.Profissional que atendeu a crianca/adolescente 100,0 84. Ndo houve alteracio

85.Realizou Exames no local 100,0 85. Ndo houve alteracio

86.Hipotese (s) diagndstica (s) 100,0 86. Primeira (s) hipotese (s)
diagndstica (s)

87.Houve encaminhamento 80,0 87. Houve encaminhamento para um
segundo servigo

88.Possui outra (s) doenga (s) associada (s) 80,0 88. Ndo houve alteracdo

89.Servico/ Local responsavel pelo diagndstico da doenga 100,0 89. Ndo houve alteragio

associada

90.Utiliza outro servigo/local para manejo da doenga 100,0 90. Ndo houve alteragio

associada

91.Tempo de internagdo atual 100,0 91. Data da entrada na internagdo
atual

92.Cuidador principal 80,0 92.Excluida

93.Tratamento medicamentoso atual 100,0 93. Tratamento medicamentoso atual
e detalhar principais medicamentos

94.Forma de acesso a medicacdo atual 100,0 94. Ndo houve alteracio

95.Restri¢des em decorréncia do diagndstico 100,0 95. Restricbes em decorréncia do
diagnoéstico e detalhar a restrigdo
alimentar e a forma de acesso

96.Dependente de cuidados gerais do Cuidador 100,0 96. Nao houve alteragdo

97.Dependente de cuidados complexos 100,0 97. Ndo houve alteracdo

Segunda versao Concordancia entre os juizes %
98.Inclusdo:Consulta ambulatorial 100,0
99.Inclusdo:Dias de internacdo hospitalar 100,0
100.Inclusdo: Média de internagio anual 100,0
101.Inclusdo: Motivo da internagio atual 100,0
102.Inclusdo:Recebe informacdes sobre a doenga 100,0
103.Inclusio:Profissional informante 100,0
104.Inclusdo: A crianga/adolescente realiza autocuidado 100,0

Primeira versio

Concordancia entre os juizes %

Segunda versio

105. Cuidados paliativos 80,0 105. Nao houve alteracdo
106.Possui sequelas ou danos permanentes em 100,0 106.Nao houve alteragdo
decorréncia da doenca

107.Acesso a Reabilitacdo 100,0 107.Niao houve alteracio
108.Servico/local que realiza a reabilitacdo 100,0 108.Nao houve alteracio
109.Que motivo que levou a escolha/busca pelo 100,0 109. Nao houve alteragao

servico/local de reabilitacdo

Categoria 4

: Dados da rede de servicos

Primeira versiao

Concordancia entre os juizes %

Segunda versao

110.Possui equipe de satide da familia (ESF) de referéncia

100,0

110. Nao houve alteragdo
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111.Frequéncia que utiliza o servico 100,0 111. Tendo ESF, com que frequéncia
utiliza o servico para cuidar da
crianca/adolescente

112.Possui clinica ou servico especializado de referéncia 100,0 112. Ndo houve alteracdo

113.Frequéncia que utiliza o servigo 100,0 113. Tendo clinica ou servigo
especializado, com que frequéncia que
utiliza o servigo para cuidar da
crianca/adolescente

114.Possui hospital de referéncia 100,0 114. Ndo houve alteracdo

115.Frequéncia que utiliza o servico 100,0 115. Tendo hospital de referéncia, com
que frequéncia que utiliza o servigo
para cuidar da crianca/adolescente

116.Procura benzedeira 80,0 116. Ndo houve alteracdo

117.Frequéncia que utiliza o servigo 100,0 117. Frequéncia que utiliza o servigo
para cuidar da crianca/adolescente

118. Procura curandeira 80,0 118. Ndo houve alteracgdo

119.Frequéncia que utiliza o servico 80,0 119. Frequéncia que utiliza o servigo
para cuidar da crianca/adolescente

120.0utros servigos ou locais acessados para tratamento 60,0 120. Nao houve alteragio

da doenca

121.Frequéncia que utiliza o servico 100,0 121. Frequéncia que utiliza o servigo
para cuidar da crianca/adolescente

Segunda versao Concordancia entre os juizes %
122. Inclusdo: Qual profissional procura 100,0
Categoria 5: Dados da dindmica familiar
Primeira versio Concordancia entre os juizes % Segunda versao

123.Envolvimento dos outros membros da familia no 100,0 123.Nao houve alteragio

cuidado

124.Atividade realizada/desempenhada 100,0 124.Nao houve alteracio

125.Que membro (s) a realiza (m) 100,0 125.Ndo houve alteragio

126.Sentimentos presentes no momento atual 100,0 126.Ndo houve alteracdo

127.A familia recebe algum apoio 100,0 127.Ndo houve alteracdo

128.Fonte do apoio recebido 100,0 128.Ndo houve alteracdo

129.Separagio/segregacdo familiar apds a ocorréncia da 100,0 129.Relagdo familiar ap6s a ocorréncia

doenca da doenca: Separacéo

130.Unido familiar ap6s a ocorréncia da doenga 100,0 130.Incluida como sub-item da
variavel 129

131.Limita¢des familiares apds a ocorréncia da doenga 100,0 131.Mudangcas na rotina familiar apés
a ocorréncia da doenca

* Variaveis especificas para o adolescente.

No processo de validagdo, os juizes emitiram parecer sobre os atributos do instrumento,
estes foram organizados e agrupados em: Destacando os aspectos positivos do instrumento e
Limitagées apresentadas pelo instrumento, cada juiz foi identificado como “J” acompanhado de
uma numeracgao 1-5.

Destacando os aspectos positivos do instrumento

Instrumento altamente pertinente com o objetivo proposto, estando bem abrangente em relacdo a todas as
informagdes que necessitam estar claras no acompanhamento de criangas e adolescentes com doenga crénica [...]
Além disso, a criagdo do instrumento pode ser de grande valia como disparador para que outros estados também
adotem essa estratégia. Instrumento bem estruturado que engloba aspectos socioculturais e relacionados a patologia,
mas também investiga a rede de apoio e os servigos acessados por essa populagdo, além de aspectos do funcionamento
familiar. A qualidade do instrumento é evidente por ele ser completo e ndo deter-se aos aspectos apenas biolégicos ou
direcionado apenas ao ser doente. [...] O instrumento oportuniza a equipe de satide ter informagdes relevantes que
poderdo direcionar melhor o cuidado a crianga/adolescente e sua familia []1].

[...] acredito que o instrumento e banco de dados trardo um enorme beneficio para os servigos e para o Estado, no que
tange ao acompanhamento do usudrio das redes de doenca crénica infantil. E um instrumento quanto ao
desenvolvimento de um banco de dados para elaboragdo de estudos longitudinais, de seguimento e avaliagdo da
qualidade de vida, influéncia de fatores que podem ser determinantes para essa qualidade de vida além das questées
de satide []2].

E relevante, talvez o 19 passo para comecarmos a dar visibilidade a essa populagdo, especialmente na APS [J3]. O
instrumento e fundamental para atengdo dessas familias e criangas [...] para cuidar é preciso conhecer a populagdo
e suas demandas. O instrumento pode levar a isso []3].

Instrumento relevante tendo em vista a auséncia de dados para acompanhamento de criangas e adolescentes com
doenga crénica. [..] instrumento de fundamental importdncia para a melhoria do cuidado a satide de criangas e
adolescentes com doenga croénica [..] representa um avango qualitativo no cuidado a crianca/adolescente com
doenga crénica, tendo em vista as lacunas existentes no acompanhamento desse grupo na rede de atengdo a satide no
SUS [J4].
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O instrumento demonstra coeréncia e traz caracteristicas importantes para identificacdo e caracterizacdo dos
pacientes crénicos. Observo o instrumento como um roteiro que poderia ser utilizado até mesmo na realizagdo da
anamnese / entrevista. E de conhecimento a escassez de dados relacionados & temdtica, dificultando o
acompanhamento dessas criangas e adolescentes |...] é fundamental desenvolver investigagées para tragar o perfil
dessas criangas, adolescentes e familias, além de compreender as dificuldades e necessidades de saiide e cuidado que
essa parcela apresenta no cotidiano. Quem sabe, futuramente o instrumento possa ser debatido também com os
profissionais locais para discutir a viabilidade de ser um documento oficial adotado por todos os servicos. O
instrumento tem coeréncia entre as varidveis, é sequencial e poderd ser ferramenta importante para registro das
informagdes em banco de dados para estudos sobre o tema, bem como dados para gestores locais e regionais sobre a
condigdo de satide das criancas/adolescentes e com doengas crénicas. Tem importdncia para padronizar a coleta de
informagdes e criar um banco de dados de usudrios com doengas crénicas na infdncia e adolescéncia. O instrumento
pode colaborar para o planejamento de acdes em satide especificas para criangas/adolescentes e familias que
convivem com doengas crénicas e subsidiar um banco de dados para identificar o panorama e perfil desses usudrios
e quais as necessidades de satide dessa parcela. Pode também colaborar para o desenvolvimento de programa/linha
de cuidado para usudrios com doengas crénicas na infdncia/adolescéncia. Talvez para a pesquisa, o instrumento
traga intimeros resultados para subsidiar o planejamento e proposicdo de acdes em satide para criangas com doengas
crénicas [J5].

Limitagoes apresentadas pelo instrumento

Hd necessidade apenas de se atentar que o tamanho do instrumento pode ser um dificultador futuro de que essas
informagdes continuem a ser coletadas, impedindo a continuidade desse trabalho tdo relevante no cuidado a criangas
e adolescentes no estado [J1].

[...] é um instrumento interessante para um banco de dados, entretanto se o mesmo for informatizado e interligado,
ou se for para uso com tablet, porque acompanhar um paciente na consulta fazer o preenchimento normal é
cansativo. [...] poderia ter mais dados que possibilitem estudos longitudinais [..] as varidveis sdo suficientes para
cadastrar, contudo se for necessdrio acompanhamento clinico mais detalhado € preciso ir ao prontudrio []2].

[...] faltou incluir aspectos da espiritualidade, pois em geral é a fé que mantém essas familias com energia para
enfrentar o cotidiano [..] pensando em uma rede informatizada e integrada nos 3 niveis de atengdo, ele seria
altamente efetivo, mas se ndo tiver, onde serd aplicado e arquivado? []3].

Ainda acho o instrumento muito extenso para o registro dos profissionais da satde, considerando todas as
dificuldades cotidianas da elevada demanda []5].

DISCUSSAO

Nao se verificou produ¢bes acerca de um instrumento com propoésito préximo ou
semelhante ao contetido validado neste estudo, o que inviabilizou, de certa forma, a discussado
acerca da pertinéncia das variaveis que compuseram o instrumento.

Na analise da primeira versao do instrumento os especialistas solicitaram a alteracdo de
varidveis na primeira categoria: 5-acréscimo da data de nascimento; e 13-acréscimo do ponto
de referéncia, e a especificacdo de que as varidveis 22-27 devem ser respondidas pelos
adolescentes, bem como sugeriram a criagdo de uma subcategoria para o cuidador com
variaveis que pudessem identifica-lo e caracteriza-lo, tais variaveis foram validadas na segunda
rodada Deplhi e obtiveram o percentual de concordancia aceitavel.

Durante o teste piloto, apdés analise da primeira versao, foi sugerida pelos cuidadores a
inclusao de trés variaveis: 28-tipo de escola; 55-possui alguma doenca; 56-toma medicacgao, tais
variaveis surgiram diante da necessidade relatada pelos cuidadores na coleta dos dados do
piloto e foram validadas na segunda rodada Delphi.

Na segunda categoria, houve a exclusdo da variavel 60-material predominante no
revestimento interno, por nao atingir o percentual de concordancia estabelecido. A variavel 68-
meios de comunicagdo passou a contemplar também os meios de transporte utilizados pela
familia. Todas as sugestdes foram aceitas e durante o teste piloto do instrumento nao houve
mudancas de contetido/estrutura nessa categoria.

A analise da terceira categoria pelos juizes resultou em alteracdes estruturais e de
contetido do instrumento. Esta foi a categoria que contemplou o itinerario terapéutico da
crianga/adolescente e suas familias retratando a busca pelo diagndstico da doenga, os servigos
de saude acessados, além dos profissionais de saide incluidos no processo.
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A alteracdo estrutural sugerida pelos juizes foi a exclusao das subdivisdes das fases da
doenca cronica, a saber: fase inicial, cronica e terminal/final sob a justificativa da repeticdo
continua das variaveis ja mencionadas na fase inicial 75-93 que poderiam comprometer o
preenchimento do instrumento, tornando longo e inviabilizar o seu uso. A sugestdo foi criar
duas subsec¢des, “Dados da primeira busca pelo servigo de satude até o diagnéstico definitivo” e
“Dados da consulta ambulatorial /internacdo atual” agrupando as varidveis de forma a otimizar
o registro, o tempo e a extensdo do formulario.

Foram feitas alteragdes na variavel 77- local responsavel pelo diagndéstico definitivo a
pedido dos cuidadores durante o teste piloto. Ja as variaveis 79 e 80 foram agrupadas; a variavel
87 foi alterada para indicar a busca da familia por um segundo servico, e os juizes apontaram a
necessidade de repeticdo das variaveis 83, 84 e 85, com algumas varia¢des, em diversos pontos
do instrumento para fazer referéncia a todos os servigos buscados pela familia e como esta foi
atendida nesses locais.

Ainda em atendimento as solicitagdes dos juizes, a variavel 91 foi alterada para data da
entrada na internagdo atual, e na 93 foi solicitado o detalhamento dos medicamentos utilizados.
No teste piloto, os cuidadores solicitaram o detalhamento, em caso de restrigdo alimentar, sobre
a forma de acesso da familia a alimentagdo e a inclusdo das informagdes recebidas dos
profissionais acerca da doenca, as quais conformaram as variaveis 95 e 102. Também, foram
incluidas mudancgas nas variaveis 98 a 101 e 104 na primeira rodada e toda as inclusdes e
alteragdes foram validadas na segunda rodada Delphi obtendo percentual de concordancia
favoravel a permanéncia dessas no instrumento.

Na quarta categoria que contemplou a rede de servicos acessada pela familia, a variavel
120 “outros servigos ou locais acessados para o tratamento da doenga” obteve baixo percentual
de concordancia na primeira versao, no entanto foi esclarecido aos juizes que esta variavel é
importante para contemplar outros locais, além da USF, clinica, hospital, benzedeira e
curandeira que compde a rede das familias, e na segunda rodada a variavel foi aceita.

As sugestdes de alteracao de contetdo da primeira rodada visavam qualificar a frequéncia
que a familia buscava cada servigo alterando assim, as variaveis 111, 113,115,117 e 119, além
de repetir as varidveis 102 e 103 para obter o dado sobre as informac¢des passadas por
profissionais em cada servigo buscado, dessa forma, houve ainda a inclusdo da variavel 122
sobre qual era o profissional de referéncia no servigo acessado.

Os juizes sugeriram ainda, agrupar variaveis ‘benzedeira’ com ‘curandeira’, no entanto,
durante o piloto, os cuidadores referiram que essas tém funcdes e significados populares
diferentes e, sob essa justificativa, as referidas questdes permaneceram em separado na versao
final. Todas as inclusées foram avaliadas na ultima versao e obtiveram aceitacdo. Na ultima
avaliacdo ndo houve sugestdes de alteracao pelos especialistas.

Na quinta categoria que trata da dindmica familiar, os juizes solicitaram a alteracdo da
variavel 129 e inclusao da variavel 130 como subitem dessa, e na variavel 131 a substitui¢cdo do
termo “limitacdes familiares” por “mudangas no cotidiano familiar”, pois estas poderiam
induzir o cuidador no momento da coleta.

Ao término da anadlise de juizes e participacdo dos cuidadores todas as observacdes
pertinentes foram consideradas (exclusées, inser¢cdes) de modo que a versdo final do
instrumento foi composta por 131 varidveis numeradas, e a ordem numérica das variaveis
descritas nos resultados foi reorganizada.

Um estudo?3 aponta que é imprescindivel o pesquisador se inserir no contexto social da
populacao-alvo, conhecendo suas necessidades e particularidades, dessa forma, ressalta-se a
importancia da participacdo dos cuidadores na fase de validagao do instrumento.

A necessidade de conhecer melhor o problema de satide para organizar e planejar o
cuidado foi destacada pelos juizes especialistas. Observou-se que as categorias que
compuseram o instrumento podem ampliar o conhecimento sobre as interagdes entre a
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crian¢a/adolescente e sua familia com a rede de servicos, bem como as implicacoes desta na
dindmica familiar.

Nesse sentido, o uso do instrumento em questio para iniciar o processo de
desenvolvimento de tecnologia da informac¢do na area da saude da crianca e do adolescente e
vislumbrar possibilidades para sua implantacao nos servicos de saide com vistas a melhoria
da gestdo do cuidado pode ser promissor. Trabalho mostra que é importante a contribuicao do
enfermeiro para a otimizacao da qualidade dos servicos e de cuidados no contexto das doengas
cronicas tanto pela sua capacidade critico-reflexiva como pela tomada de decisdo, como
integrante das equipes multiprofissionais que prestam cuidados diretos a populacdo em
questdo?4. Assim, recomenda-se o uso do instrumento validado pelo enfermeiro demais
profissionais.

Apesar de ter sido desenvolvido para ser aplicado no momento da hospitaliza¢ao, o uso
do instrumento na atenc¢do primdria a saiude é uma possibilidade plausivel desde que sejam
acrescentadas novas variaveis que retratem melhor o contato destas familias com este ponto
da rede. A APS ocupa lugar de importancia e protagonismo no processo de cuidado as criangas
e adolescentes com doencas cronicas e suas familias por ser o ponto de atencao mais préoximo
e com acesso viavel.

A forma como a APS esta organizada ainda dificulta a operacionalizacdo no modelo de
atencdo adequado as condi¢des cronicas de saude, isto pois, deve sustentar-se por varios
elementos, entre eles as diretrizes clinicas baseadas em evidéncia, sistema de identificacao dos
usudrios, registro dos portadores de condi¢cdes de saude por riscos, uso de prontuarios
eletronicos com sistemas de alertas e feedbacks?2>.

No contexto da tecnologia da informacao, o uso do instrumento apresentado serviu como
base para a elaboragdo de um banco de dados, e foi incorporado ao desenvolvimento de um
software nomeado Sistema de Informacdo de Criancas e Adolescentes com Doencga Croénica
(SICADC) para proporcionar o acesso direto as informacdes para subsidiar a tomada de
decisao’®.

A inclusao da familia como foco do cuidado e ndo somente como fonte de informagao deve
ser encarada pelos profissionais dos diferentes niveis de atencdo como um desafio a ser vencido
com vistas a melhorar a qualidade de vida dos envolvidos*5.10,

CONCLUSAO

O presente estudo descreveu a construcao e validacao de um instrumento para cadastro
de criancgas e adolescentes com doenca cronica e este pode ser utilizado por outros servicos de
saude que prestem assisténcia em saude ao publico em questdao em outras localidades.

Dado ao tamanho do instrumento possiveis dificuldades podem ocorrer, pelos
profissionais que prestam assisténcia direta a crianc¢a, adolescente e sua familia. Por sua vez, o
instrumento construido e validado pode servir como ponto de partida para criagdo de outros
instrumentos especificos que permitam o acompanhamento longitudinal e evolucdo clinica de
doencgas especificas.

Como limitacdo do estudo tem-se a inexisténcia de referenciais internacionais e mesmo
nacionais acerca do cadastro em servicos de satde para criancas e adolescente em DC, por outro
lado, o instrumento atende tanto a necessidade cadastral, como pode servir de material
favorecedor a trabalhos de pesquisa e assistencial.
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