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Resumo

Lapus eritematoso sistémico juvenil (LES]) ¢ uma doenga cronica diagnosticada em criancas e adolescentes cujo tra-
tamento requer o seguimento de regras complexas, demandando educac¢io em saide. Este estudo descreve o processo
de elaboragdo e avaliagdo de um manual de orientagdes para pacientes com LES]. Participaram onze profissionais da
area de saude e trés criancas com LES] e suas maes, em quatro etapas de avaliagdio do manual, elaborado a partir de
bibliografia especializada. Na primeira etapa, realizada com quatro reumatologistas, 70% do texto foi alterado. Na
segunda, com quatro psicélogos, 65,5%. Na terceira, com trés outros psicélogos, texto e ilustracdes foram avaliados
em conjunto, verificando-se a compreensibilidade e clareza do material. Os resultados obtidos demonstraram que
cinco dos 12 temas (41,66%) obtiveram 100% de concordancia entre os participantes em todos os critérios avaliados.
Os dados obtidos nesta etapa demonstraram boa aceitacio do material, uma vez que, mesmo nos temas que nao
obtiveram 100% de concordancia em todos os itens, o percentual de desacordo foi baixo. Na quarta etapa, realizada
com trés criangas e suas cuidadoras, os participantes obtiveram 100% de acerto ao responderem questionario apés a
leitura do manual, mesmo demonstrando desconhecimento da doenca. O resultado foi uma versao final do manual
tendo como publico-alvo a popula¢io infanto-juvenil.
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Abstract

Juvenile Systemic Lupus Erythematosus (JSLE) is a chronic disease diagnosed in children and adolescents. Its treatment
requires the following of complex rules and demands health education. This study describes the development process
and evaluation of a Guidelines Manual for patients with JSLE. Participants were eleven health professionals, three
children with JSLE and their mothers, in four manual evaluation steps, drawn from specialized literature. In the first
stage, with four rheumatologists, 70% of the text was changed. On the second, with four psychologists, 65.5%. In the
third, with three other psychologists, both text and illustrations were evaluated to check the text’s understandability
and clarity. The results showed that five of the 12 subjects (41.66%) achieved 100% agreement among the partici-
pants in all evaluated criteria. The data obtained in this step showed good acceptance of the material, since, even
in subjects that did not get 100% agreement on all items, the disagreement percentage was low. In the fourth stage,
performed with three children and their caregivers, participants had 100% accuracy when answering a questionnaire
after reading the manual, even when ignoring the disease. The result was a final version of the manual whose target

audience was children and adolescents.

Keywords: Juvenile systemic lupus erythematosus; informative manuals; health education.

Infroducédo

O lupus eritematoso sistémico juvenil (LES]) ¢é
uma doenca inflamatéria créonica autoimune do tecido
conjuntivo que causa inflamag¢io — dor e inchaco — e que
pode afetar a pele, as articulagdes, os rins, os pulmoes e
outros 6rgios do corpo. B diagnosticada até os 18 anos
de idade e abrange cerca de 20% da populacio afetada
pelo lupus (Habibi, Saleem, & Ramanan, 2011). E uma
doenca que afeta a qualidade de vida do individuo, e,
nesse sentido, é importante a énfase no seguimento do
tratamento. Além do tratamento medicamentoso, sao
indicados cuidados especiais com a saude (alimentacao,
fotoprotecdo, imuniza¢io etc.), que visam controlar a
atividade inflamatéria da doenca e minimizar os efeitos
colaterais dos medicamentos (Levy & Kamphuis, 2012).

No tratamento do LES]J, ¢ importante o acompa-
nhamento por uma equipe de saude em parceria com
a familia, escola e outros contextos em que o paciente
esteja inserido. Ao manter uma boa comunicagio com a
equipe de saide, a familia e o paciente de LES] podem
conhecer e lidar melhor com a doenga, aprender a cuidar
melhor de si e, assim, vir a ter uma melhor qualidade de
vida (Levy, & Kamphuis, 2012).

O conceito de educacio em saude esta relacionado
a prover os meios necessarios para a adogao de um estilo
de vida saudavel. Espera-se que os individuos sejam ca-
pazes de adotar mudancas de comportamento e disporem
dos meios necessarios a operacionalizacdo de tais mu-
dancas. A utilizacio de materiais didaticos instrucionais,
como manuais informativos, vem sendo adotada como
estratégia de educac¢do em saide por ser um eficiente
instrumento de interacdo entre usudrios e a equipe de
saide, contribuindo para que pacientes e cuidadores ob-
tenham mais informacdes sobre a doencga e favorecendo
a adesdao ao tratamento por meio da compreensiao dos
porqués de todas as acdes e procedimentos envolvidos
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(Gazzinelli, Gazzinelli, & Reis, 2005; Moreira, Nobrega,
& Silva, 2003; Oliveira, Landim, Collares, Mesquita, &
Santos, 2007; Salles & Castro, 2010; Silva & Cardoso,
2009; Torres, Candido, Alexandre, & Pereira, 2009).

Ungari (2007) destaca a importancia da educagao do
paciente a respeito da doenga, do tratamento e da pre-
vengdo dos agravos, porém afirma que o recebimento de
um grande volume de informacio nido garante a adesio,
pois esta ¢ um processo complexo que envolve varidveis
emocionais e dificuldades de ordens praticas e logisticas.
Nesse sentido, pode-se concluir que a elaboracio de um
manual informativo deve ser um processo minucioso patra
que o seu efeito seja o de instalar comportamentos de
adesdo ao tratamento no publico-alvo.

Tendo em vista a importancia da utilizacdo de ma-
nuais informativos no contexto da saude, é notavel o
crescimento da produgdo cientifica sobre o tema. Desse
modo, tem se tornado cada vez mais comum a realizacio
de estudos de elaboracio e validacio de manuais direcio-
nados a diferentes tipos de patologias, em especial as de
carater cronico (Fonseca, Scochi, Rocha, & Leite, 2004;
Meintert, Marcon, & Oliveira, 2011; Oliveira, Fernandes,
& Sawada, 2008; Reberte, Hoga, & Gomez, 2012; Salles
& Castro, 2010; Silva & Cardoso, 2009; Torres et al.,
2009). Um elemento que favorece esse crescimento ¢é a
constatacdo da escassez de materiais informativos im-
pressos direcionados aos pacientes. Muitos sdo voltados
para profissionais, com linguagem técnica, dificultando a
compreensdo por cuidadores e pacientes (Fonseca, Scochi,
Bis, & Serra, 2000; Fonseca et al., 2004; Salles & Castro,
2010; Silva & Cardoso, 2009).

O uso de manuais informativos no contexto de
saude pode ser considerado um facilitador da adesiao
a0 tratamento também porque estimula que pacientes e
cuidadores assumam papel ativo no tratamento e passem
a interagir mais com a equipe de satude, expondo suas
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davidas e sentimentos em relagao ao tratamento (Moreira
et al., 2003; Salles & Castro, 2010; Torres et al., 2009).
Ressalta-se a importancia de que seja realizada a leitura
do material por profissional de saide junto ao paciente e
cuidador, seguida do esclarecimento de possiveis ddvidas
e do encorajamento de que duvidas posteriores sejam
expostas a equipe (Crepaldi, Rabuske, & Gabarra, 20006;
Salles & Castro, 2010).

Em estudos sobre a elaboracao de materiais informa-
tivos em satde é comum que sejam descritas caracteristicas
que o material deve possuir para que se alcance o maior
nivel de compreensao possivel por parte do publico-alvo
para o qual ele se destina. Estas recomenda¢des podem
influenciar o nivel de eficicia do instrumento (Brasil,
1998; Fonseca et al., 2004; Freitas & Cabral, 2008; Hohler,
2005; Oliveira et al., 2007; Salles & Castro, 2010; Silva &
Cardoso, 2009; Torres et al., 2009). Algumas dessas reco-
mendacdes sugerem a apresentacao em formato de livro
ou revista, a utilizacao de frases simples e curtas (com
linguagem acessivel) e a utilizagdo de ilustracoes para
complementar e enfatizar as informagdes, entre outras.

O presente estudo teve como objetivo descrever o
procedimento de elaboragao e avaliacio de um manual
de orienta¢des para pacientes com LES]. Trata-se de uma
cartilha no formato de historia em quadrinhos direcionada
a criangas e adolescentes com LES] e a seus cuidadores.
Contém informag¢des sobre a doenca e o tratamento que
sdo apresentadas por meio de regras na forma de afir-
magoes seguidas de justificativas. Essas regras descrevem
os comportamentos de adesdo que devem ser instalados
no repertério, acompanhados da justificativa pela qual
esses comportamentos devem ser mantidos, bem como
a frequéncia com que se espera que sejam emitidos.

Método

Participantes

Participaram trés médicos reumatologistas pediatras,
sete psicologos e trés criangas com diagnostico de LES] e
suas maes. Os médicos deveriam ter formac¢ido académica
em reumatologia e experiéncia no atendimento a criangas
com LESJ; os psicélogos, experiéncia no atendimento psi-
coterapico de criancas e adolescentes e/ou em pesquisas
na area de psicologia pedidtrica; as criancas deveriam ter
diagnostico de LES] ha pelo menos um ano, estar em
tratamento, ter entre sete e 11 anos de idade e ter a mae
como cuidadora principal.

Os médicos reumatologistas e os psicologos tinham
idades entre 26 ¢ 59 anos e tempo médio de 13%8 anos

de atuacdo nas respectivas areas de profissao. As criangas
eram todas do sexo feminino, na faixa etdria de cinco a
sete anos, ¢ tempo de diagnéstico da doenca de dois a
cinco anos.

O convite aos profissionais foi feito presencialmente
ou por meio de telefonema ou mensagem eletronica. Com
as criangas e as mdes, o contato foi feito presencialmente,
em ambulatério de hospitais universitarios, obtendo-se
consentimento e assentimento para a participa¢io no
estudo (Projeto aprovado pelo CEP-ICS-UFPA, Processo
031/12).

Instrumentos

Questionario 1: destinado aos médicos reumato-
logistas, com o objetivo de avaliar a primeira versao do
texto do manual, era composto por itens relacionados a
identificacao do profissional (como sexo, idade, formacao
e experiéncia profissional) e pelo roteiro de avaliacio.

Questionario 2: semelhante ao Questionario 1,
porém direcionado a um grupo de quatro psicologos,
contendo a segunda versiao do texto do manual, com as
modificagdes realizadas apds a primeira avaliagio.

Questionario 3: continha a terceira versio do tex-
to do manual, elaborada a partir da segunda avaliacio,
acrescida das ilustracdes de cada quadrinho, destinada a
analise por trés outros psicologos.

Questionario 4: questionario ilustrado com pet-
guntas sobre o conteudo do manual em sua quarta e
ultima versdo, dirigido as criancas e as cuidadoras que
participaram do estudo para verificar a compreensao do
contetdo do manual.

Procedimentos

Elaboracd@o do manual

A primeira versao do manual foi feita a partir do
levantamento bibliografico de materiais com informa-
¢oes acerca do LES] (seus sintomas e caracteristicas), as
regras que devem ser seguidas durante o tratamento e
as justificativas pelas quais elas devem ser seguidas. Os
critérios de selecio deste material foram: conter informa-
¢oes relacionadas a pelo menos um dos temas citados e
ter sido publicado nos ultimos quinze anos (entre 1999 e
2013) por institui¢oes cientificas e associagdes nacionais
e internacionais que se dedicam ao estudo do LES]J. Os
artigos foram pesquisados em cinco bancos de dados:
Lilacs, Psyclnfo, PubMed, Medline e Scielo. Foram
utilizados os descritores: “lapus eritematoso sistémico
juvenil”, “adesdo ao tratamento”, “educacdo em saide”,
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“Juvenile systemic lupus erythematosus”, “treatment adberence” e
“health education”. Foram encontrados 78 artigos, dos quais
foram selecionados 47, segundo os critérios de inclusao.
Na busca em sites especializados foram encontrados oito
documentos, entre cartilhas e paginas da internet, e dois
capitulos de livro, todos de acordo com os critérios de
inclusio estabelecidos.

Avaliacdo pelos peritos

A avaliagio da primeira versdo do texto do manual
foi feita pelos reumatologistas pediatras e teve como ob-
jetivo principal verificar se o contetdo estava de acordo
com a literatura médica acerca do LES].

A primeira versio do manual era introduzida por
uma breve descricao de cada personagem e dos contex-
tos e elementos que deveriam compor a ilustracido da
historia em quadrinhos. Continha o texto de cada um de
28 quadrinhos com a descrigio da respectiva ilustracio,
acrescido de dois anexos (“Remédios que tomo” e “Mi-
nhas duvidas”). Para cada quadrinho, o participante era
solicitado a responder se considerava o conteudo da fala
adequado, se considerava a linguagem utilizada adequada
para o publico-alvo do manual e se teria alguma sugestao
sobre como se deveria reescrever a frase, justificando cada
uma de suas respostas.

Apbs esta etapa, foi elaborada a segunda versdo
do texto do manual, que foi avaliada por quatro peritos
psicélogos clinicos. O objetivo dessa etapa foi avaliar se
o conteudo seria acessivel a criancas e adolescentes, em
especial quanto a construcdo das frases, a selecao dos
contextos e a ordem de apresentacdo das informagoes,
considerando o ciclo de desenvolvimento do paciente
com LES]J sob o olhar da psicologia. Do mesmo modo
que ocorreu com a primeira versio do manual, foram
feitas novas alteragoes a partir das corre¢oes e sugestoes
dos psicélogos, com vistas a elaboragdo da terceira versio
do texto do manual.

Assim, nas duas primeiras etapas, o texto do manual
foi avaliado segundo o seu contetdo e adequabilidade
da linguagem utilizada, devendo o perito justificar suas
respostas e propor uma nova redac¢io caso considerasse
pertinente. Os peritos também puderam opinar sobre
aspectos que consideraram que nao haviam sido con-
templados pelas perguntas do questionario e sugerir a
inclusiao de temas que considerassem importantes e que
nao foram abordados no manual.

Paralelamente a estas duas avaliagcdes iniciais, a arte
grafica do manual foi produzida. Desse modo, na ultima
etapa de avaliagdo com os peritos, o segundo grupo

Mudancas — Psicologia da Sadide, 23 (2) 59-67, Jul.-Dez., 2015

de peritos psicologos, formado por trés profissionais,
revisou o conteddo da terceira versao do manual, ja
com as ilustracdes, bem como a relacao entre esses
dois elementos.

Na terceira versao do manual, o texto foi dividido
em doze temas: 1) apresentacdo da personagem; 2) diag-
noéstico da doenga; 3) descricao da doenca e dos scus
sintomas; 4) apresentacdo geral do tratamento; 5) uso
de medica¢bes; 6) fotoprotecio; 7) alimentacao; 8) vaci-
nacao; 9) mudangas na rotina da personagem; 10) men-
sagem final; 11) anexo “Minhas Duvidas”; e 12) anexo
“Remédios que tomo”. Para cada tema, foram avaliados
critérios relacionados ao nivel de compreensibilidade da
linguagem utilizada, nivel de clareza das informacgdes,
qualidade e pertinéncia das informacdes, qualidade das
ilustragdes e adequabilidade entre as ilustragdes e o tex-
to. A avaliacdo era feita a partir de uma escala Likert de
cinco pontos: muito pobre, pobre, regular, bom e muito
bom. Ao final, o participante deveria responder se havia,
em cada tema, pontos que necessitavam alteracio e que
alteragoes sugeriam.

Apo6s a avaliagdo da terceira versio do manual, fo-
ram realizadas as modificacdes pertinentes, seguindo as
indicacbes dos peritos, e, desse modo, chegou-se a sua
quarta versao, destinada ao teste com a amostra corres-
pondente a populagiao-alvo do manual. A quarta versao
do manual ficou composta por trinta quadrinhos e dois
anexos, assim denominados: “Apresentacio da persona-
gem” (1 e 2); “Lembrancas do inicio da doenga” (3 e 4);
“Lembrancas das idas ao hospital” (5 a 7); “Apresenta¢ao
da doenca” (8 a 9); “Apresentacdo da doenga: lembran-
cas da consulta” (10); “Apresenta¢io da doenca: corpo
da crianga” (11); “Diagnéstico” (12); “Apresentacao do
tratamento” (13 e 14); “Tratamento: remédios” (15 a 18);
“Tratamento: protetor solar” (19 a 22); “Tratamento:
alimentacao” (23 ¢ 24); “Tratamento: vacinas” (25 e 20);
“Conclusao” (27 a 30); Anexo 1: “Remédios que tomo”;
e Anexo 2: “Minhas davidas”.

Teste com populacdo-alvo

Foi realizada a avaliacio da quarta versao do manu-
al por uma amostra similar ao puiblico-alvo do manual,
como sugere Pasquali (1997), a fim de testar se o seu
conteudo pode ser compreendido, atendendo, assim, ao
seu objetivo.

Nessa etapa, foi realizada a leitura do manual com
cada uma das trés criangas participantes e suas cuidado-
ras, por duas vezes consecutivas e sem interrup¢oes. Em
seguida, o manual foi lido outra vez para cada crianga
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e esta fol orientada a interromper a leitura quando nao
entendesse o significado de alguma palavra ou frase. As
partes do texto que ndo foram compreendidas foram
anotadas em uma folha de registro e as davidas do par-
ticipante foram esclarecidas. Por fim, foi realizada, com
cada crianga, a aplicacdo do Questionario 4, que objetivou
avaliar a compreensao dos participantes apos a leitura do
manual por meio de perguntas sobre os temas que foram
abordados, utilizando-se 2 mesma divisao realizada na
ultima etapa de avaliagdo com peritos.

Andlise dos Dados

A analise das sugestdes feitas pelos peritos nas
duas primeiras etapas foi realizada segundo duas cate-
gorias: alteracdes na forma e altera¢des no contetdo.
As “alteracdes na forma” consistiram em modificacao,
exclusao e inclusdo de palavras e trechos de frases,
bem como mudancas na ordem de apresentaciao das
informac¢des, com o objetivo de evitar ambiguidades e
repeti¢des de informagdes e simplificar a estrutura do
manual. As “alteracdes no conteddo” consistitam em
mudangas no conteudo do texto referentes ao significa-
do das palavras e frases, de modo a que as informacgdes
sobre aspectos clinicos da doen¢a e do seu tratamento
fossem apresentadas de modo compreensivel e correto
e, também, visando evitar o uso de termos técnicos e
de dificil compreensdo por individuos com pouca ida-
de ou de baixa escolaridade, tornando a redagio mais
sucinta e clara.

Tais dados foram analisados considerando o percen-
tual de acordo obtido em cada item avaliado. Nos casos
em que o item obteve 100% de acordo, ou seja, em que
a sua redacio foi considerada adequada por todos os
peritos da etapa em questdo, nao foram feitas alteragoes.
Nos demais casos, as observacdes feitas pelos peritos
foram avaliadas e a forma ou o contetdo do item foi
modificado.

Na terceira etapa de avaliagdo por peritos, os resulta-
dos foram avaliados obtendo-se o indice de concordancia
e a média, por critério, de cada tema avaliado. Foi avaliada
a possibilidade de mudanca no texto considerando os
critérios que nio obtiveram 100% de acordo.

Observagoes sobre aspectos gerais do conteido do
manual ou sobre pontos nao abordados no questionario,
mas citados pelos peritos, também foram consideradas
e orientaram modifica¢cées no conteudo do manual.
Adotou-se tal conduta na analise das questdes abertas
que constavam nas trés etapas de avaliacio do manual
por peritos.

Resultados

Avaliac@o da Primeira VersGo do Manual por
Reumatologistas

Na primeira etapa, dos 28 quadrinhos e dois anexos
que compuseram a primeira versio do manual, o texto
de nove quadrinhos obteve percentual de concordan-
cia de 100% entre os avaliadores, ou seja, nenhum dos
reumatologistas sugeriu mudangas para estes quesitos e,
assim, 0os mesmos continuaram com conteudo e forma
inalterados na segunda versdo. O total de itens com
100% de concordancia nesta etapa correspondeu a 30%
do contetdo total.

Ao todo, 19 quadrinhos e os dois anexos recebe-
ram 45 sugestoes de alteragdo, sendo 22 quanto a forma
(48,9%), todas feitas pelo participante P1, e 23 quanto ao
conteudo (51,1%). O texto de 11 quadrinhos e o dos dois
anexos receberam sugestdes de alteragdes na sua forma,
o que correspondeu a 43,33% do total.

Quanto ao conteudo, as falas de 12 quadrinhos re-
ceberam sugestoes de mudancas, mais duas mudangas de
carater geral (mudanca de nome da personagem principal
e do sexo da médica reumatologista), totalizando 14 mu-
dangas, o que representou 46,66% da primeira versio do
manual. Foram feitas 25 sugestdes (17 pelo participante
P1, quatro pelo participante P2 e quatro pelo participante
P3), uma das quais, referente ao quadrinho 15 — ““Trata-
mento: alimentaciao” —, ndo foi acatada, pois se optou por
adotar outra sugestdo feita para modificar a mesma fala.

Foi sugerida pelo participante P1 a mudanca do
nome da personagem de Luana para Mila, em func¢ao de o
primeiro tratar-se de um nome comum, inclusive no am-
bulatério onde atuava. Esta participante também sugeriu
a mudanca do género do personagem que representava o
médico da paciente, do feminino para o masculino, para
corresponder a uma parcela maior desta especializacio.
Tais alteracoes foram contabilizadas no rol de alteracoes
quanto ao conteudo apenas uma vez, nio em todas as
vezes em que eram citados no texto os nomes da per-
sonagem principal e do médico. Dessa forma, cada uma
das alteracoes foi contabilizada de forma correspondente
a alteracdo proposta a fala de um quadrinho.

Além das mudancas relacionadas ao conteudo e a
forma, foram sugeridas a inclusdo e a exclusido de falas
no manual. Nesta etapa, o quadrinho 25, cujo tema era
“Tratamento: alimenta¢io”, foi excluido por sugestio do
participante P1, que considerou que o tema ja havia sido
abordado de forma satisfatéria em outras falas. Foram
acrescentados dois quadrinhos acerca do tema “Trata-
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mento: imunizacao”, por sugestdo dos participantes P2 e
P3, e um na “Conclusao”, acerca da possibilidade de os
pacientes com LES] poderem realizar muitas atividades
que criangas ¢ adolescentes que ndo possuem a doenga
realizam, caso sigam corretamente o tratamento, o qual
foi sugerido pelo participante P3.

O participante P2 sugeriu a inclusao de temas como
a importancia do acompanhamento psicolégico do pacien-
te e da familia ao longo do tratamento e sobre infecgoes
intercorrentes, principalmente no inicio do tratamento.
Tais temas nao foram incluidos ao conteido do manual
por se tratarem de questdes especificas que, embora
tenham grande importancia para o tratamento, fogem 2
proposta do material e cuja inclusdo tornaria o manual
muito extenso.

Avaliac@o da Segunda VersGo do Manual por
Psicélogos

Nesta etapa, 21 falas, de um total de 32, foram
modificadas a partir das sugestdes dos psicélogos e
por decisdo das elaboradoras do manual. Dessa forma,
verificou-se que 65,6% do texto sofreu alteragdes, tanto
na forma como no conteido.

Os quatro peritos que participaram desta etapa fi-
zeram 36 sugestoes de alteragio, sendo duas (5,6%) em
relacdo a forma e 34 (94,4%) em relacdo ao conteddo.
Destas, 11 (30,5%) nao foram utilizadas para alterar as
falas a que se referiam, por decisao das autoras. A fim
de adequar o roteiro a arte grafica do manual, as falas
de dois quadrinhos foram realocadas em quadrinhos
anteriores.

As justificativas apresentadas pelos participantes
para as mudancas sugeridas foram agrupadas nas cate-
gorias: 1) necessidade de maior clareza e objetividade;
2) acréscimo de informag¢des; 3) mudanca no texto para
melhor adequacdo ao publico infanto-juvenil; 4) mudan-
¢a no texto para facilitar a identifica¢do do leitor com
o personagem principal; e 5) mudanca no texto para
promover maior adesdo. Foram apresentadas, no total,
36 justificativas para alteracOes no texto: 15 na categoria
1, o que corresponde a 41,7% do total de justificativas;
cinco justificativas (13,9% do total) propuseram acrésci-
mo de informagdes ao texto do manual (categoria 2) e
todas foram descartadas; cinco justificativas (13,9% do
total) sugeriam mudangas no texto para facilitar a sua
adequacao ao publico infanto-juvenil (categoria 3); e duas
(5,5% do total) sugeriram mudangas no texto para facili-
tar a identificagdo do leitor com o personagem principal
(categoria 4). Nove justificativas (25% do total) relataram
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preocupacio dos psicologos em promover maior adesao
(categoria 5).

Avaliacdo da Terceira VersGo do Manual por
Psicélogos

Esta etapa foi realizada com trés psicélogos que nao
haviam participado da etapa anterior e diferenciou-se das
duas primeiras pelo formato do manual e do questionario.
Nesta terceira versdao, o questiondrio apresentou o texto
acrescido das ilustracdes e os participantes deveriam
avaliar os temas do manual segundo uma escala do tipo
Likert de cinco pontos (“muito pobre”, “pobre”, “regu-

b3

lat”, “bom” e “muito bom”).

Na avaliagdo objetiva, dos 12 temas em que foi
dividido o conteddo do manual, cinco (41,66% do
conteudo do manual) obtiveram indice de 100% de con-
cordancia entre os participantes, ou seja, em todos os
critérios avaliados obtiveram nota “muito bom”. Estes
temas foram: “Apresentacio da personagem”, “Mudan-
¢as na rotina”, “Mensagem final”, Anexo “Remédios que
tomo”, e Anexo “Minhas duvidas”. Os demais temas
obtiveram, no minimo, 85% de conceito “muito bom”
entre os avaliadores.

ApOs a terceira etapa, foram realizadas alteragoes
quanto a forma em quatro quadrinhos e, quanto ao
conteudo, em trés, além do acréscimo de uma frase no
quadrinho 27, sobre a importancia de avisar os pais e
ir ao médico quando o paciente sentir-se mal. Todas as
alteracoes realizadas visavam conferir ao texto maior
clareza e objetividade.

Teste com Populagcdo-alvo

No teste realizado com a amostra correspondente
a populagao-alvo, além das leituras do manual realiza-
das com os participantes, foi aplicado um questionario
com perguntas sobre os temas que foram abordados,
utilizando-se a mesma divisao realizada na ultima etapa de
avaliacdo com peritos. O percentual de acertos foi 100%
para todos os participantes em todas as perguntas do
Questionario 4. Observou-se que o conteudo do manual
foi de facil compreensao, porém, as questdes abordadas
suscitaram outros questionamentos nos leitores, exem-
plificados pelas seguintes falas: “Por que tem que usar
protetor solar?” “Como eu vou saber que tenho uma
infec¢dao?” “O que ¢ esforco fisicor” “Se tomar a vacina
fica bom do Lupus?” “Se nio tem cura quer dizer que eu
sempre vou ficar doente?” “Se eu nio usar protetor solar
quando estiver em casa, vou ficar mais doente?” “Que
vacinas eu ndo posso tomar?”
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Nio foram realizadas mudancas no texto nem nas
ilustra¢des apods essa etapa de avaliagcdo, chegando-se
a versao final do manual, a qual esta disponivel no
endereco eletrénico <http://www.sbp.com.br/stc/
uploads/2015/02/CartilhaLLupos_ EMCURVAS_FI-
NAL_WEB.pdf>

Discussdo

O procedimento de elaborac¢io e analise de um ma-
nual de orientacdes a criancas e adolescentes com LES]
realizado neste estudo foi adaptado do modelo proposto
por Pasquali (1997). Durante este processo, o conteudo
passou por diversas mudancas até chegar a versio final, o
que demonstra a importincia de analisar cuidadosamente
um instrumento informativo antes de disponibiliza-lo a
populagdo. O conhecimento de profissionais de areas
relacionadas ao conteddo do tema trabalhado e com ex-
periéncias no atendimento a populacio-alvo possibilitou o
refinamento do conteddo do manual, o que é importante
para garantir que o objetivo principal deste seja alcan-
cado: oferecer informacio especializada, com linguagem
acessivel, a pessoas de diferentes niveis socioeconémicos
e de escolaridade (Oliveira et al., 2008; Pasquali, 1997).

Optou-se por dispor as informag¢Ses sob a forma
de uma histéria em quadrinhos, tendo em vista que esse
formato foi considerado adequado para a faixa etaria
do publico-alvo do manual (crian¢as e adolescentes).
Considerou-se, ainda, que descrever as informagoes de
forma ludica e atraente, utilizando ilustragdes que cor-
respondam a mensagem que o texto pretende passar,
proximas ao texto correspondente, pode contribuir para
a melhor compreensio por qualquer leitor, independen-
temente da idade ou nivel de instrucdo. Isso ocorre pot-
que a utilizacdo de ilustraces desperta o interesse pela
leitura, pode complementar as informagdes contidas no
texto e favorecer a memorizagdo da mensagem (Fonseca
et al., 2004; Sales & Castro, 2010; Silva & Cardoso, 2009;
Torres et al., 2009). Neste trabalho, também se seguiu a
indicacdo para utilizar ilustra¢Ges, ndo fotografias, com
tracos simples e que retratassem de forma objetiva o que
se propoe (Fonseca et al., 2004; Sales & Castro, 2010;
Silva & Cardoso, 2009; Torres et al., 2009).

Ao optar por apresentar as informacdes por meio
de um personagem na faixa etaria da do puablico-alvo e
também com diagnéstico de LES], o objetivo foi favo-
recer a identificacdo do leitor com o personagem, o que
foi constatado na etapa de teste com a populacio-alvo e
pode vir a ser um elemento facilitador da adesao, o que
podera ser verificado em futuros estudos.

E importante considerar ainda o fato de o LES]
manifestar-se de diversas formas, o que exige um trata-
mento individualizado. Assim, foi um desafio apresentar
o conteddo no manual sob uma perspectiva generalista
a fim de possibilitar a identificacdo do publico-alvo do
manual com a histéria que ¢ retratada. Varios resultados
obtidos demonstraram a dificuldade em apresentar um
numero restrito de informag¢oes, o que pode ser solucio-
nado com a producio de outros materiais informativos,
complementares a0 manual produzido neste estudo.

O quantitativo de mudangas realizadas em cada eta-
pa e a andlise critica das justificativas apresentadas pelos
participantes para as sugestoes dadas por estes confir-
mam estudos que abordam a importancia do processo
de validacio na elaboracio de manuais informativos em
saude e discutem as mudancas observadas nos materiais
durante esse processo, as quais pretendem, de forma ge-
ral, tornar a linguagem mais clara e objetiva ¢ o conteudo
do material mais adequado ao seu objetivo e ao perfil
do publico-alvo (Brasil, 1998; Hohler, 2005; Oliveira et
al., 2008; Salles & Castro, 2010; Silva & Cardoso, 2009).

As sugestOes feitas pelos participantes, mas que nao
foram consideradas na reformulacio do manual por con-
senso entre os seus elaboradores, levaram em considera-
¢do as diretrizes encontradas na bibliografia especializada
sobre a elaboracao de manuais informativos em saude.
Evidencia-se, assim, a importincia da analise critica das
sugestoes de alteracdo realizadas durante as etapas do
processo de validacdo, e ndo somente sua inclusdo ao
material (Brasil, 1998; Hohler, 2005; Oliveira et al., 2008;
Salles & Castro, 2010; Silva & Cardoso, 2009).

No entanto, por se tratar de um manual informativo
em saide (uma area de conhecimento cujo vocabulario é
inacessivel para a maior parte da popula¢io, e que aborda
o tratamento de uma doenga rara, o que pode gerar ainda
maior dificuldade em transpor as informacdes de uma
linguagem técnica para uma linguagem usual), ndo foi
possivel evitar que ainda permanecessem no texto pontos
que necessitem ser mais bem explicados para os pacientes
e cuidadores. Estudos sobre validacio de manuais infor-
mativos em saude enfatizam a importancia de avaliar a
compreensio do material pelo publico-alvo e de realizar
a leitura do material em conjunto, com a presen¢a de um
profissional de saidde junto ao paciente e cuidadores, e
nao somente a entrega deste (Oliveira et al., 2008). Neste
estudo, procurou-se seguir esta recomendagio.

Além disso, observou-se a necessidade de prover
os pacientes e familiares com esclarecimentos adicio-
nais sobre a doencga, pois as perguntas realizadas pelos
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participantes durante o procedimento evidenciaram o
pouco conhecimento que os mesmos tinham sobre o
LES]J, apesar do tempo de diagnéstico nio ser recente.
Verificou-se que ¢ necessario educar os pacientes e fa-
miliares acerca de varias questoes que nio puderam ser
abordadas no manual ou que foram abordadas de forma
superficial devido as limitagdes impostas a elabora¢do
de um manual informativo em saude. Além da producio
de outros materiais informativos, outras estratégias de
educaciao em saude podem ser utilizadas para este fim,
tais como a realizagdo de grupos e palestras educativas
nos ambulatérios e de atendimento interdisciplinar dire-
cionado para demandas especificas.

A fim de evitar a ocorréncia de falsos relatos por
parte dos participantes representantes do publico-alvo,
que poderiam afirmar compreender o conteudo do ma-
nual sem, de fato, terem compreendido, a avaliaciao da
compreensdo consistiu no relato dos participantes sobre
0 que os mesmos compreenderam a partir da leitura da
histéria por tema, e em perguntas sobre informagoes
apresentadas no manual utilizando as ilustragdes. Contu-
do, apesar de os resultados obtidos terem sido positivos,
sugere-se a realizacao de estudos posteriores com maior
niamero de criancas e adolescentes e com mais énfase
no cuidador.

Estudos apontam que grande parte dos materiais in-
formativos em saide ndo ¢é avaliada apds a sua produgao
e que sio escassos os estudos com o objetivo de avaliar
esse tipo de material ap6s a sua elaboragido e aplicagdo
(Francis, Wood, Simpson & Hood, 2008; Serrada Fon-
seca, 2007). Nesse sentido, e também objetivando um
possivel aprimoramento e atualizagdo do produto deste
estudo, sugere-se a realizaciao de estudos futuros com o
objetivo de avalid-lo por um maior nimero de pacientes
e familiares.

O presente estudo tem significativa importancia
cientifica e social por consistir na elabora¢io de um
instrumento original. Atualmente, ndo se encontram dis-
poniveis recursos para educacao em sadde nesse formato
no cenario cientifico, isto é, que visem prover criangas e
adolescentes com LES] e seus familiares com informacoes
acerca da doenca e do seu tratamento de forma simples,
objetiva e ludica. Tal caracteristica, segundo achados
cientificos, pode ter como consequéncia uma maior ade-
sao do paciente e da familia ao tratamento, o que pode
ser verificado, para esse instrumento em particular, em
estudos futuros.

E vital destacar o papel do cuidador na leitura do
manual junto ao paciente, pois, apesar dos esfor¢os em
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tornar a linguagem acessivel, é possivel que alguns pa-
cientes com baixa escolaridade apresentem dificuldade
de ler e compreender o seu conteido. Da mesma forma,
como orientado na “Apresentacdo” do manual em sua
versdo final, ¢ importante que um profissional de saude,
ao apresenta-lo ao cuidador e ao paciente, realize a lei-
tura com estes para dirimir quaisquer davidas e garantir
a eficacia do instrumento.

Sugere-se, para estudos futuros, ainda, a cria¢do de
uma versao do manual para meninos, com o personagem
principal sendo do sexo masculino, a fim de facilitar a
identifica¢do desse publico com o personagem, e a cons-
tante atualizacio do seu conteudo em novas edi¢oes, como
recomendado para instrumentos de educaciao em saude.
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