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RESUMO

OBJETIVO: Apresentar o delineamento da elaboracdo e adaptacdo do instrumento sobre o
conhecimento em doenga falciforme para profissionais da salde da Atencéo Priméria.
METODO: O processo de elaboracdo e adaptagdo do instrumento denominado
“Conhecimentos sobre a Doenga Falciforme” seguiu as etapas de: selecdo, linguagem, layout
e ordem logica das questdes, avaliagdo pelo Comité de Juizes e teste-piloto. No total 24
profissionais da salde, com experiéncia na temética da doenca falciforme, avaliaram o
instrumento por meio de um questionario on-line. O instrumento final foi encaminhado a dois
grupos de profissionais da saude da Atencdo Primaria para teste-piloto. O grupo 1, com total
de 140 profissionais e o grupo 2 com total de 100 profissionais.

RESULTADOS: O instrumento final foi composto por 15 questdes, além dos dados de
identificagdo. O instrumento foi disponibilizado na plataforma online e-Surv para facilitar o
acesso bem como a sistematizacdo dos dados. A taxa de resposta ao instrumento pelo teste-
piloto foi: Grupo 1: 14 profissionais (10%) e Grupo 2: 22 profissionais (22%). A média de
acertos do grupo 1 foi de 7,78 (DP 2,0) e do grupo 2 foi de 11,2 (DP 2,35).

CONCLUSAO: Compreender os procedimentos necessarios ao desenvolvimento de
instrumentos é essencial para que os pesquisadores e profissionais utilizem medidas e

ferramentas confiaveis e apropriadas para a pesquisa em saude.

Palavras-chaves: Doenca falciforme, Conhecimento, Questionarios, Membros de comité,
Estudo Interdisciplinar.



INTRODUCAO

A doencga falciforme é uma das doencas hereditarias mais comuns no Brasil, afeta
predominantemente a populacdo negra e apresenta jd& nos primeiros anos de vida
manifestacdes clinicas importantes . E uma doenca grave, ainda sem cura, que pode trazer
implicacOes seérias e até mesmo levar & morte caso a pessoa ndo receba uma assisténcia
adequada. A porcentagem de letalidade pode atingir 25% a 30% nos homozigotos menores de
5 anos ©).

Estudos tém mostrado que profissionais da saude desconhecem a doenca e suas
complicacdes 7. Atualmente, quando os individuos com doenca falciforme e seus familiares
buscam atendimento nos servicos de saude da atencdo bésica, urgéncia ou necessitam de
atencdo em unidades de internacdo, observa-se a quebra da assisténcia, onde ha a presenca de
profissionais inseguros, inadequadamente preparados para prestarem um atendimento de
qualidade a estes individuos .

Desde 2010, o Centro de Educacdo e Apoio para Hemoglobinopatias de Minas
Gerais (CEHMOB-MG) disponibiliza o curso de Educagdo a Distancia “Doenga Falciforme:
Linha de Cuidados na Atencdo Priméaria a Satde” com objetivo de fortalecer a capacidade
técnica e politica dos profissionais de salde e equipes, para a melhoria da qualidade de vida e
assisténcia as pessoas com doenca falciforme.

Percebeu-se a necessidade de avaliar os conhecimentos destes profissionais da saude
antes e ap6s a realizacdo do curso, visto que a utilizacdo dessa metodologia é amplamente
empregada na area da salde, entretanto, ndo foram encontrados instrumentos validados
disponiveis na literatura com esta finalidade.

A elaboracdo de instrumentos requer um trabalho conceitual que envolve a definicao
cuidadosa dos significados e 0 alcance dos termos a serem utilizados ®. Ao planejar o
procedimento de coleta de dados, deve-se pensar em métodos que garantam indicadores
confiaveis. Na area da satde, um namero crescente de questionarios e escalas esta atualmente
disponivel com este objetivo ©-14),

Nessa perspectiva, 0 CEHMOB-MG em parceria com a Escola de Enfermagem da
Universidade Federal de Minas Gerais (EEUFMG), o Laboratorio Experimental de Traducéo
da Faculdade de Letras e o Laboratorio de Bioestatistica da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG), buscaram elaborar e adaptar um instrumento sobre o conhecimento em

doenca falciforme para profissionais da saude.



Optou-se por uma composicao interdisciplinar de membros do Comité de Juizes e
sua consulta por meio de um questionario on-line, que facilitasse tanto o acesso aos juizes
bem como a sistematizacdo dos dados coletados. A participacdo de especialistas na analise de
instrumentos pretende apurar e aperfeicoar o contetudo dos itens e o formato do construto
como um todo. O papel do comité de juizes é avaliar todas as versdes do instrumento e

desenvolver o que sera considerado a versdo pré-final para testes de campo 419,



METODO

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio que ocorreu no periodo de marco a
julho de 2015. O processo de elaboracdo e adaptacdo do instrumento denominado
“Conhecimentos sobre a Doenga Falciforme™ seguiu as etapas de: selecdo, linguagem, layout
e ordem das questdes, avaliacdo pelo Comité de Juizes e teste-piloto. A Figura 1 descreve o

percurso metodoldgico de elaboracédo e adaptacdo do instrumento.

1) Elaboragéo do instrumento

A elaboracdo da primeira versdo do instrumento seguiu as seguintes fases:
identificacdo dos dominios sobre a doenca falciforme e o desenvolvimento dos itens.

Buscou-se abordar os principais temas associados aos aspectos clinicos,
fisiopatologia, sinais de alerta, medicac@es, calendario vacinal, orientacdo para o autocuidado
e protocolos de acompanhamento. Os conteldos foram baseados nas normas do Manual de
Condutas Bésicas para tratamento da doenca falciforme ¢, no manual de Eventos Agudos @
e do Autocuidado @, todos elaborados pelo Ministério da Saude, e no curso “Doenga
Falciforme: Linha de Cuidados na Atengdo Primaria a Saude”. ApOs consolidado, o
instrumento sobre 0s conhecimentos em doenca falciforme, com respostas em escala nominal
(Sim/Nao/Néo sei), foi colocado na plataforma online e-Surv (esurv.org) e apresentado a

equipe de profissionais do curso de educacéo a distancia.

2) Encontros interdisciplinares

O link do e-Surv foi enviado para uma equipe composta por onze profissionais da
salde (uma médica, cinco enfermeiras, dois psicélogos e trés gestoras de servicos de saude)
todos diretamente ligados a equipe técnica do curso de educacdo a distancia sobre doenca
falciforme, por ser da sua area de expertise. Foi realizado um encontro interdisciplinar
presencial cuja finalidade foi discutir e avaliar o instrumento sendo feito ajustes na
formulacdo das perguntas e do contetido, gerando a segunda versao.

Em seguida, foram realizados encontros com trés docentes da area de enfermagem,
linguistica e estatistica da Universidade Federal de Minas Gerais com o intuito de adequar a

linguem do conteddo do instrumento ao publico alvo, e as informacgdes dos dados de



identificacdo, de forma a facilitar a analise, originando, assim, a terceira versdo do
instrumento sobre conhecimento em doenca falciforme, sendo realizada a fase de adaptacéo.

3) Comité de Juizes

Foi selecionada uma amostra, por conveniéncia, de 17 profissionais da satde (trés
hematologistas, trés pediatrias, duas médicas de familia e comunidade, sete enfermeiros, uma
psicologa e uma pedagoga) com experiéncia no atendimento a pessoas com doenca falciforme
para integrarem o Comité de Juizes para a avaliagdo da versdo elaborada. Foi enviado uma
carta convite aos 17 profissionais da saude, por correio eletrdnico, contendo os objetivos,
metodologia, justificativa do processo de elaboracdo e adaptacdo do instrumento sobre
conhecimento em doenca falciforme, e a solicitacdo da participacdo na pesquisa como juiz
avaliador, por meio do acesso a uma plataforma na web e-Surv.

Abaixo de cada questdo havia um campo destinado as consideracfes e observagdes
dos juizes a respeito da clareza e pertinéncia do conteudo proposto. Caso os convidados ndo
respondessem o formulario em sete dias, um novo correio eletronico era enviado para reforcar

0 convite.

4) Versao Sintese Final

Ao final do comité de juizes foram realizados novos encontros interdisciplinares para
a anélise das sugestdes e elaboragdo da versdo sintese final do instrumento (Anexo 1). Esta foi
composta por 15 questdes fechadas, com a inclusdo dos seguintes temas: doencas da triagem
neonatal, gendtipo da anemia falciforme, traco falciforme, fatores que contribuem para o
processo de vaso oclusdo e falcizacdo das hemacias, sinais de alerta, uso profilatico da
penicilina, o adolescente com doenga falciforme, gravidez e contracepcdo e fatores para
prevencéo da ulcera de perna; além dos dados de identificacao.

As questdes foram estruturadas totalizando seis paginas. A primeira pagina forneceu
informacdes gerais sobre o estudo, dando as boas-vindas aos participantes, o tempo esperado
para conclusdo do questionario, além do respeito ao anonimato e aos dados fornecidos pelo
respondente. As quatro telas subsequentes continham as perguntas sobre a doenca falciforme,
além dos dados de identificacdo, e a ultima havia o agradecimento pela participacdo na
pesquisa. Todas as questes fechadas eram obrigatérias, ou seja, tinham de ser respondidas a

fim de acessar o contetdo da pagina seguinte (Anexo 2).
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Ao final do instrumento, o respondente era encaminhado a pégina do Centro de
Educagdo e Apoio para Hemoglobinopatias de Minas Gerais para acesso aos trabalhos
desenvolvidos com a temética da doenca falciforme no Estado 9.

Cada uma das questbes fechadas recebeu o valor de um ponto, perfazendo um total

de 15 pontos. Foi considerado melhora do conhecimento acima de 60% de acerto.

Figura 1: Fluxograma das fases do estudo para a elaboracéo e adaptacéo do instrumento
sobre conhecimento em doenca falciforme. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2015

Fase 1 - Elaboragéo do Fase 2 - Encontros

BT —— Interdisciplinares Fase 3 - Comité de Juizes Fase 4 - Versao-sintese final Fase 5 - Teste-piloto

Leitura dos Manuais do
Ministério da Satde € do
contetido do curso EaD

1 médica, § enfermeiras,
e

3 gestora de senvicos d
2 psicélogos

saude,

Enviec para profissionais
de saude da equipe
técnica do curso EaD
(Encontro interdisciplinar)

versao (V2
Elaborac&o da primeira v2) Taxa_:le resEosta
versao (V1) n =14 (10%)

Elaboracao da segunda

3 hematologistas, 3 pediatras,
medicas de familia e

comunidade, 7 enfermeiros

1 psicologa, 1 pedagoga
r Avaliagdo interdisciplinar 4
(Encentro interdisciplinar) - .
Trasnposicéo da V1 para a Envie paj:i;::m'te de

ferramenta online e-surv
(esurv.org) 1 Estatistica, Elabo: 50 da Verss
Final (V4)

1 Enfermeira
1 Linguista

Novos Encontros
Interdisciplinares

Elaboracao da terceira
versdo (V3)

Taxa de resposta
n =22 (22%)

Fonte: elaborado pela autora

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa Envolvendo Seres Humanos

da Universidade Federal de Minas Gerais.

5) Teste-piloto

A versdo-sintese final foi enviada a duas amostras, selecionadas de forma aleatoria,
compostas por profissionais da area da salde que atuam na Atencdo Primaria de acordo com
as informacoes disponiveis no banco de dados do curso de educacéao a distancia. No Quadro 1

é apresentado os critérios de sele¢do das duas amostras:
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Quadro 1: Critérios de sele¢do das amostras de profissionais de salide que compuseram o
teste-piloto. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2015

Profissionais da lista de espera para realizacdo do curso de educacao a
Grupo 1 distancia (n=140), entre os anos de 2014 e 2015, que ndo tiveram acesso
ao contetdo sobre a doenca falciforme anteriormente;

Profissionais aprovados no curso de educacéo a distancia entre os anos de

Grupo 2 2014 e 1° semestre de 2015 (n=100).

Fonte: elaborado pela autora

Para caracterizar 0s participantes as seguintes variaveis foram consideradas:
profissdo, sexo; idade; estado civil; tempo de conclusdo da graduacdo; municipio onde
trabalha; tempo no cargo; se possui ou ndo especializacdo e se na unidade de saude em que
trabalha possui algum paciente com doenca falciforme e se existe algum tema que ele
considera importante ter maior conhecimento na &rea de atuag&o.

A selecdo destes dois grupos teve como finalidade verificar o conhecimento antes e
apos a participacdo no curso e também se havia alguma dificuldade para o preenchimento do
instrumento. Os profissionais de salde selecionados receberam um e-mail convite contendo a
apresentacdo e o objetivo do estudo juntamente com o link de acesso ao instrumento na
plataforma e-Surv @7,

Todos os dados foram codificados e armazenados anonimamente em uma planilha

eletronica, que foi exportada para analise no ambiente de programacao estatistica R 19,
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RESULTADOS

O comité de juizes foi composto por uma amostra de 11 profissionais da saude,
sendo uma hematologista, trés pediatras, duas medicas de familia e comunidade, quatro
enfermeiras e uma pedagoga, todos especialistas na temética da doenca falciforme. Destes,
90,9% eram do sexo feminino, 54,5% eram médicos e 90,9% tinham alguma pds graduacao
(Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizacdo do Comité de Juizes. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2015.

N (%)
Profissionais
Médicos 6 (54,5)
Enfermeiros 4 (36,4)
Pedagoga 1(9,1)
Sexo
Feminino 10 (90,9)
Masculino 1(9,1)
Formacdo Académica
Especializagéo 4 (36,4)
Mestrado em curso -
Mestrado 1(9,1)
Doutorado em curso 2 (18,2)
Doutorado 3(27,3)
Total 11 (100)

Fonte: elaborado pela autora

Com o envio da terceira versdao ao Comité de Juizes, que realizou a analise do
conteddo e da clareza, foi sugerida a alteracdo no modelo das questdes e respostas, com a
abordagem dos temas em questbes de multipla escolha. No modelo proposto anteriormente
percebeu-se que ndo era possivel avaliar de fato os conhecimentos com respostas objetivas
(Sim/Nao/Né&o sei), ja que os participantes poderiam responder que conheciam 0 assunto
abordado sem de fato ter conhecimento. Com esta observacdo, foi necessario remodelar todo
o0 instrumento de forma que as questdes apresentassem somente uma alternativa verdadeira.

As principais alteragdes solicitadas pelos profissionais que avaliaram o instrumento

nos encontros interdisciplinares e no Comité de Juizes séo apresentadas no Quadro 2:
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Quadro 2: Principais modificacGes entre a primeira e a Gltima versao do instrumento
“Conhecimentos sobre a Doenga Falciforme”. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2015

ltem

Primeira Versao

Ultima Versao

Apresentacédo do estudo —
Tela inicial

Excesso de texto e informacéo a
respeito da pesquisa

Reducdo das informagdes de
forma objetiva e esclarecedora

Dados de identificagédo

Solicitagédo do campo “nome”

Excluséo do campo “nome”
(anonimato)

Modelo das questdes e
respostas

Obijetivas com trés opgdes de
resposta (Sim/N&o/Né&o sei)

Multipla escolha (somente uma
alternativa verdadeira)

Doengas triadas pelo
Programa de Triagem
Neonatal

Incluséo do tema no
instrumento

Trago Falciforme

Incluséo do tema no

instrumento
Caracteristica genotipica | Inclusdo do tema no
da Anemia falciforme instrumento

O que é a Doenca
Falciforme?

[...] presenga da hemoglobina S
nas hemacias

[...] manifestaces clinicas -
infeccdes

[...] predominéncia da
hemoglobina S nas hemécias
[...] manifestacdes clinicas —
infeccdes de repeticéo

Medicamentos para o
tratamento da doenca
falciforme

Incluséo do item: Quelante de
Ferro

Gestacéo e contracepgéo

Inclusdo do tema no
instrumento

Adolescente com doenca
falciforme

Inclusdo do tema no
instrumento

Imunizacao

[...] além das vacinas de rotina,
estes pacientes necessitam de:

[...] as principais infeccBes
graves na doenca falciforme
podem ser prevenidas pela
vacina contra:

Sinais de alerta

Inclusdo do tema no
instrumento

Utilizac&o de protocolos
de acompanhamento

Exclusao do tema no
instrumento

Acompanhamento pelas
unidades basicas de
salde

Inclusdo do tema nos dados de
identificacéo

Fonte: elaborada pela autora.
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No periodo de 26/05/2015 a 16/06/2015 o instrumento foi enviado as duas amostras
que compuseram o teste-piloto, totalizando 240 profissionais de salde. Durante este periodo

foram encaminhados dois lembretes para que os participantes respondessem ao instrumento.

Tabela 2. Caracterizacdo dos profissionais que participaram do teste-piloto. Belo Horizonte,
MG, Brasil, 2015.

N (%)

Variaveis GRUPO 1 GRUPO 2
Sexo
Feminino 12 (85,7) 18 (81,8)
Masculino 2 (14,3) 4 (18,2)
Faixa etaria
20 — 25 anos 2 (14,3) 3(13,6)
26 — 30 anos 3(21,4) 5 (22,7)
31— 35 anos 2 (14,3) 3(13,6)
36 — 40 anos 3(21,4) 3(13,6)
41 — 45 anos 1(7,1) 4 (18,2)
46 — 50 anos 2 (14,3) 1(4,5)
51 — 55 anos 0 (0) 2(9,1)
56 — 60 anos 0(0) 1(4,5)
61 anos ou mais 1(7,1) 0 (0)
Estado Civil
Casado (a) 10 (71,4) 14 (63,6)
Separado (a) 0 (0) 0 (0)
Divorciado (a) 0 (0) 1(4,5)
Viavo (a) 0 (0) 0 (0)
Solteiro (a) 4 (28,6) 7 (31,8)
Tempo de Formado
Menos de 1 ano 1(7,1) 2(9,1)
De 1 a5 anos 8 (57,2) 7 (31,8)
De 6 a 10 anos 1(7,1) 7 (31,8)
Mais de 10 anos 4 (28,6) 6 (27,3)
Tempo no Cargo
Menos de 1 ano 4 (28,6) 1(4,5)
De 1 a5 anos 7 (50) 14 (63,6)
De 6 a 10 anos 0 (0) 4 (18,2)
Mais de 10 anos 3(21,4) 3(13,6)
Po6s-Graduacao
Sim 13 (92,9) 20 (90,9)
Né&o 1(7,1) 2(9,1)

Na sua unidade de trabalho existe algum paciente com Doenca Falciforme?

Sim 5(35,7) 12 (54,5)
Né&o 7 (50) 9 (40,9)
N&o sei 2 (14,3) 1(4,5)
Total 14 (100) 22 (100)

Fonte: elaborado pela autora
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Dos 240 convites enviados, foram obtidos 36 questionarios respondidos e enviados

via e-Surv, com taxa de resposta de 14 e 22 nos grupos 1 e 2, respectivamente (Tabela 2).

Foram considerados somente 0s questionarios respondidos completamente.

No que diz respeito as taxas de respostas as perguntas do questionario, foram

observadas as frequéncias de acertos nos dois grupos, sendo que o0 grupo 1 apresentou a
média de acertos de 7,78 (DP 2,0) e o grupo 2 a média de 11,2 (DP 2,35). A Tabela 3

apresenta os resultados.

Tabela 3 - Taxa de acertos de cada questdo do instrumento nos grupos 1 e 2.

Belo Horizonte, MG, Brasil, 2015.

N (%0)

Questao Grupo 1 Grupo 2
1 10 (71,4) 16 (72,7)
2 9 (64,3) 15 (68,2)
3 9 (64,3) 22 (100)
4 4 (28,6) 19 (86,4)
5 4 (28,6) 14 (63,6)
6 4 (28,6) 12 (54,5)
7 10 (71,4) 21 (95,4)
8 6 (42,8) 16 (72,7)
9 5 (35,7) 12 (54,5)
10 7 (50) 17 (77,3)
11 4 (28,6) 11 (50)
12 10 (71,4) 16 (72,7)
13 5(35,7) 15 (68,2)
14 10 (71,4) 20 (90,9)
15 11 (78,6) 22 (100)

Meédia de acertos 7,78 11,2

Fonte: elaborado pela autora

E importante observar que as questdes 4, 5, 6, 8, 9, 10, 11 e 13 tiveram porcentagem

de acerto inferior a 60% no grupo 1 e as questfes 6, 9 e 11 no grupo 2.
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DISCUSSAO

A elaboracdo de instrumentos implica em dispéndio de tempo, visto que & preciso
desenvolver o instrumento e escolher os dominios e itens que vdo melhor explorar o construto
de interesse 9. Ao mesmo tempo, alguns critérios devem ser utilizados para avaliar se 0
instrumento consegue medir, de forma adequada e consistente, aquilo a que se propde. Todas
as medidas devem satisfazer algumas propriedades bésicas tais como: validade,
confiabilidade, sensibilidade, praticabilidade e responsividade. A determinacdo dessas
propriedades é necessaria para verificar a qualidade metodoldgica de instrumentos utilizados
na avaliacio em satde ),

A avaliacdo de contetdo é essencial no desenvolvimento de novos instrumentos e
medidas ja que representa o principio do mecanismo de agregar conteldos abstratos com
indicadores observaveis e mensuraveis 141519,

Para alguns autores, o processo de validade do contetdo pode ser composto por duas
etapas: a primeira envolve o desenvolvimento do instrumento e, em seguida, a avaliacdo por
um grupo de especialistas . Buscou-se seguir as recomendacdes de selecdo, principalmente
no que tange ao Comité de Juizes, onde foram selecionados profissionais renomados e com
conhecimento técnico-cientifico sobre a doenca falciforme @,

Para a selecdo dos itens que irdo compor o instrumento, o pesquisador deve
primeiramente definir o constructo de interesse e suas dimensdes por meio de pesquisas
bibliograficas e consulta a estudiosos da area, além de representantes da populacdo de
interesse 419200 A utilizagdo dos manuais do Ministério da Satde 2% sobre a tematica da
doenca falciforme, além do contetido do curso de educacio a distancia 8 subsidiaram a
construcdo do instrumento, onde, buscou-se selecionar os temas mais relevantes.

No processo de avaliagdo, os juizes devem analisar o instrumento como um todo,
definindo sua compreensao. Algumas questdes foram modificadas apds a avaliacdo da equipe
interdisciplinar e do Comité de Juizes, com o objetivo de melhorar a compreens&o do item ¢4,
Houve também a sugestdo de incluir e eliminar temas, com o intuito de atentar e orientar o
profissional de salde sobre alguns aspectos da doenca falciforme.

Além disso, foi importante observar a clareza e pertinéncia de cada questdo proposta.
Em relacdo a clareza, é necessario verificar a escrita dos itens, se eles foram redigidos de
forma que o conceito esteja compreensivel e se expressa o que se espera avaliar 4. A
participacdo de uma comissdo de especialistas contribui expressivamente para a avaliacao

dessas propriedades.
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Com relagéo ao teste-piloto, foi observado que os profissionais que realizaram o
curso de Educacdo a Distancia sobre Doenca Falciforme obtiveram uma taxa de resposta e
acerto maior que os profissionais que ndo realizaram o curso. Nota-se a importancia deste
instrumento para avaliacdo do conhecimento e melhoria da assisténcia as pessoas com doenca
falciforme.

Um ponto dificultador para a realizagdo desta pesquisa foi a inexisténcia de modelos
prévios validados sobre este assunto. Entretanto, um ponto facilitador foi a utilizacdo da
plataforma e-Surv, que contribuiu para o armazenamento e analise dos dados, além da
vantagem de ser uma ferramenta online gratuita, de facil acesso e manipulagdo. Cada vez
mais a internet tem sido utilizada nas pesquisas cientificas. Tém-se buscado aperfeicoar o0s
métodos de busca, coleta, selecdo e interpretacdo destas informacGes, tornando-as mais
confiaveis e precisas @Y.

Alguns autores apresentam as vantagens e desvantagens na utilizagdo dessa
ferramenta ®>2%, As vantagens podem ser descritas como baixo custo, envio simultdneo a um
grande numero de participantes, velocidade da resposta, o entrevistado pode sentir-se mais
confortavel ao responder o questiondrio sem a presenca de um entrevistador, além da
possibilidade de reforcar o convite de participacdo, caso necessario.

A utilizacdo da internet ainda possui algumas desvantagens com relacdo a outras
metodologias de pesquisa, dentre elas estdo: o indice de respostas vai depender diretamente da
metodologia utilizada e da amostragem, o e-mail pode ser confundido com spam, o
pesquisador pode perder o controle do acesso de pessoas externas e da confidencialidade dos
dados 224, Sendo assim, é preciso encontrar elementos que contribuam para a utilizacio da
internet nas pesquisas cientificas, de forma a minimizar as desvantagens dessa ferramenta.

Com relacdo a esta pesquisa, sera necessario dar continuidade a etapa de validagédo
com o objetivo de avaliar a confiabilidade e a validade deste instrumento, além das suas
caracteristicas psicometricas, no sentido de averiguar se 0s critérios necessarios a sua
utilizacdo com segurancga na investigagédo do dominio da doenca falciforme na pratica clinica
séo realmente empregados.

Pela escassez de estudos que visam avaliar os conhecimentos dos profissionais de
salde sobre a doenca falciforme surgiu a necessidade de construir e adequar um instrumento
que permite explorar 0s conhecimentos desses profissionais. Porém, é necessario dar
continuidade a fase de validacdo deste questionario, que busca reconhecer o nivel educacional
e ampliar as discussdes sobre o tema e a atuacdo dos profissionais com relacdo a doenca

falciforme.
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CONCLUSAO

Cada vez mais é utilizada a metodologia de elaboracédo e adaptacdo de instrumentos
para mensuracdo e observacdo de comportamentos e conhecimentos na area da salde.
Compreender os procedimentos necessarios ao desenvolvimento deste método é essencial
para que os pesquisadores e profissionais utilizem medidas e instrumentos mais confiaveis e
apropriados para determinada populacéo a qual se deseja estudar.

Por se tratar da doencga genética de maior prevaléncia na populacdo brasileira, é
imprescindivel que os profissionais da salde tenham conhecimento suficiente para o
atendimento a esses individuos, minimizando possiveis intercorréncias e melhorando a

qualidade de vida tanto da pessoa com doenca falciforme como de seus familiares.
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ANEXO 1 - Versao-sintese final Instrumento “Conhecimentos sobre a Doenca Falciforme”

1 - Das doencas triadas pelo Programa de Triagem Neonatal, qual é a de maior incidéncia na
populacéo brasileira?

( ) Hipotireoidismo Congénito

( ) Fenilcetondria

( ) Doenca Falciforme

( ) Fibrose Cistica

( ) Deficiéncia de Biotinidase

( ) Hiperplasia Adrenal Congénita

( ) Nao sei

2 — Sobre a Doenca Falciforme ¢ CORRETO afirmar:
( ) E diagnosticada somente pelo teste do pezinho
( ) E caracterizada pela predominancia da hemoglobina S nas hemacias
( ) No Brasil a doenca s6 ocorre na populacao negra
( ) E um dos distlrbios genéticos mais raros no Brasil e no mundo
( ) O gendtipo SS é caracterizado por uma gravidade clinica leve
( ) Nao sei

3 — Qual o gendtipo da Anemia Falciforme?
( )Hb SC
( )Hb AS
( )Hb SS
( )Hb SD
( ) S-betatalassemia

( ) Nao sei

4 — Com relacéo ao Trago Falciforme € CORRETO afirmar:
( ) E uma condicdo clinicamente maligna e incomum na populag&o
( ) Geralmente ¢ assintomatica e ndo apresenta nenhuma anormalidade fisica
( ) Requer acompanhamento e tratamento hematologico
() E desaconselhavel a pratica de atividade fisica para essas pessoas

( ) Néo sei
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5 - S&o manifestagdes da doenga falciforme, EXCETO:
() Ictericia
( ) Infeccdes de repeticédo
( ) Anemia hemolitica
( ) Anemia ferropriva
( ) Célculo Biliar

( ) Nao sei

6 — Sao manifestagdes causadas pela vaso-oclusdo, EXCETO:
( ) Crises de dor
( ) Priapismo
() Ulcera de perna
( ) Retinopatia
( ) Febre
( ) Acidente Vascular Encefalico — AVE

( ) Nao sei

7 — As condigdes listadas abaixo favorecem a falcizagdo das hemacias, EXCETO:
( ) Desidratacao
( ) Atividade fisica acentuada
( ) Exposic¢éo ao frio
( ) Sobrepeso

( ) Nao sei

8 — Sao considerados sinais de alerta na Doenca Falciforme, EXCETO:
( ) Febre
( ) Aumento do tamanho do bago e figado
( ) Tosse ou dificuldade respiratoria
( ) Dor abdominal
( ) Prurido na regido do pé e pernas
( ) Piora da palidez
( ) Nauseas/vomitos
( ) Déficit neuroldgico

( ) Néo sei
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9 - S&o medicamentos usados no tratamento da doenca falciforme, EXCETO:
( ) Penicilina
( ) Acido félico
( ) Sulfato ferroso
( ) Hidroxiuréia
( ) Analgésicos
( ) Quelante de ferro

( ) Nao sei

10 — As principais infecgdes graves na Doenca Falciforme podem ser prevenidas pela
VACINA CONTRA:

( ) Varicela

( ) Hepatite A

() Gripe

( ) Germes encapsulados (pneumococo e meningococo)

( ) Nao sei

11 — O uso profilatico de antibiotico deve ser estimulado e orientado na doenca falciforme nas
seguintes situacbes, EXCETO:

( ) Até os 5 anos de idade

( ) Na gravidez

( ) Em procedimentos odontoldgicos

( ) Em caso de suspeita de infec¢do

( ) Nao sei

12 — Com relacéo aos adolescentes com doenca falciforme ¢ INCORRETO afirmar:
( ) A maturacéo sexual, fisica e de crescimento geralmente € tardia

() Apresentam maior risco para disturbio de autoconceito, autoimagem e autoestima

( ) Episddios de priapismo sempre estdo relacionados ao desejo sexual

( ) Pode apresentar algumas limitagdes na vida escolar e profissional

( ) Néo sei

13 — Com relacéo a gravidez e contracepcdo € CORRETO afirmar:
( ) O acompanhamento deve ser feito pelo Pré-Natal de Risco Habitual
( ) E uma situacio potencialmente grave para a mulher e o feto
( ) A gravidez é contraindicada para mulheres com doenca falciforme

( ) As infeccBes do trato urinario e respiratério sdo incomuns
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( ) As mulheres com doenga falciforme ndo podem fazer uso de anticoncepcionais orais/injetaveis

( ) Néo seli

14 - S&o cuidados necessarios para a prevencao da Ulcera de perna na pessoa com doenca
falciforme, EXCETO:

( ) Hidratacéo e higiene da pele

( ) Uso de calcados apropriados e confortaveis

( ) Cuidado com picada de inseto

( ) Uso obrigatorio de meia compressiva

( ) Néo sei

15 - Vocé sabia que os Hemocentros sdo referéncia para o atendimento hematolégico e
hemoterapico dessas pessoas?
() Sim ( ) Néo
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ANEXO 2: Instrumento “Conhecimentos sobre a Doenga Falciforme” na plataforma e-Surv

1y

Prezade (a) Profissional,

Solicite sua #o na G estou oG e C #o de Curse da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais - UFMG.
Fol elnborado um guestiondrio gue tem por objetive avaliar os dos de saude sobre a doenga faloiforme.

Convide-o a participar dosta ao é a seguir,

Sua serd wm meios de (] serd °

O tempe médio de resposta & de 10 minutos.

Por favor, seja o mais &m suas
Sua participagio é muito valiosa!

Atenciosamente,
Tamiris Rezende Garcin

Potumg 23

Enferme e Boenga Falciforme
Linha de Cuidados
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* 1) Das doengas triadas pelo Programa de Triagem Neonatal, qual & a de MAIOR incidéncia na populagio brasileira?

) Hipatireoidismo Congénito

L Fenilcatondria

) Doenga Falciforme
 Fibrose Cistica

) Defickéncia de Biotinidase

) Wiperplasia Adrenal Congénita
) Nio sed

* 2) Sobre a Doenga Falciforme & CORRETO afirmar

) E disgnosticada somente pelo teste do pezinho

Ot pela da % nas

) No Brasil a doenga sé ocorre na populagio negra

) F um dos distirbios gendticos mais raros no Brasil @ no mundo
) 0 gendlipo 5 é caractorizado por uma gravidade clinica leve
) Hao sel

* 3) Qual o gendtipa da ANEMIA FALCIFORME?

. Hb SC

) HoAs

L HbSS

L) HbSD

'/ Shetatalassemia
') Hido sed

* 4) Com relagao ao Trago Falciforme & CORRETO afirmar:

() E uma condigdo chini maligna e i na
C & assintomatica e ndo an i fisica

Requer ac ogico
£ desaconselhavel a pratica de atividade fisica para essas pessoas
) Nao sel

* §) Sio manifestagdes da doanga falci EXCETO:

) Ietericia

Infecgies de repeticho
Anamia hemolitica
Anemia ferropriva
Calculo Biliar

) Nao sei

<cWoita || Priimo >
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T

* §) Sho manifestacbes causadas pela vaso.oclusio, EXCETO!

) Crinos do dor

) Priapismo

) Retinopatia

) Febre

) Ackdente Vascular Encefblice - AVE
) Mo wel

* 7) As condigbes istadas abaixo gho d EXCETO:

L Desidratagho

) Mividada fisica scentiads
) Exposigho ao frio

) Sobrepeso

) Nio sal

* ) Sho considerados ainals de alora na Doenga Falcilorme, EXCETO:

) Fobire

) dumanto do tamanho do bago @ figado
) Tosse ou dificuldade respiratoria

) Dor abbominal

) Prurido na reglio 4o pé & parnas

L Piora da palider

) Nhuseosivbmiton

L Déncit nourokigico

) Nio sel

*9) Sdo usados no da doenga falciforme, EXCETO:

© Penicilina

Acido Félico

) Sulfato Ferroso
) Hidroxiuréia

) Analgésicos

) Quelante de Ferro
Nao sel

(

*10) As principais infecgdes graves na Doenga F podem ser p pela VACINA CONTRA:

© varicela

© Hepatite A

) Gripe

) Germes e
© Nao sei

<<Vomar || Préwmo>>
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*11) O uso atico de 6tico deve ser e na doenga nas EXCETO:

) Até os 5 anos de idade

) Na gravidez

() Em procedimentos odontolégicos
) Em caso de suspeita de infecgio
© Nao sel

* 12) Com relagédo aos adolescentes com doenga falciforme é INCORRETO afirmar:

) A maturagao sexual, fisica e de crescimento geralmente é tardia

() Apresentam maior risco para distirbio de e
) Episédios de priapismo sempre estdo relacionados ao desejo sexual
0 Podem apresentar algumas limitagdes na vida escolar e profissional
() Nao sel

* 13) Com relagdo a gravidez e contracepgao é CORRETO afirmar:

) O acompanhamento deve ser feito pelo Pré Natal de Risco Habitual
) E uma situagéo potencialmente grave para a mulher e o feto

Oa é para com doenga faiciforme
() As Infecgbes do trato urinério e respiratério séo Incomuns

O As com doenga falci nao devem fazer uso de

© Ndo sei

* 14) Siio culdados necessarios para a prevengio da dlcera de perna na pessoa com doenga falciforme, EXCETO:

‘. Hidratagio e higiene da pele

) Uso de calgados apropriados @ confortivels
' Culdado com picada de inseto

" Uso obrigatério de mela compressiva

o sel
* 15) Vocé sabia que os a para pessoas?
) sim
0 Mo
seVomw || Prima s

.

Enfermagem

Doenga Falciforme
Li Cuidad
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Dados de identificagio

* Profissfio:

) Médico {a)

) Enfermeiro {a)

) Nutricionista

? Fisioterapéuta

) Dentista

) Fonoaudidlogo (a)

) Psicdlogo (a)

! Assistente Social

) Farmacéutico (a)

_ Qutra categoria profissional
Qual?

* Idade

20 25 anos
) 26 - 30 anos
0 31.35anos
0 36 . 40 anos
) 44 . 45 anos
() 46 - 50 anos
) 54 . 55 anos
() 66 . 60 anos
81 anos ou mais
® Sexo

L) Feminino
L) Masculing

* Estade Civil

) Casado (a)
) separado (a)
) Diverciade (a)
O vikive (a)

L) Solteiro (a)

* Hi guants tempo terminou a graduagio?
L) Menos de 1 ano

L) De1a5anos

L) pe 6a 10 anos

L) Mais dé 10 anos

Municipio onde trabalha

* Ha gquante tempa trabalha neste earge?
L) Menos de 1 ano

L) pe 1a5anos

) D& 6a 10 anos

() Mais de 10 anos

* Ma guanto tempo trabalha neste cargo?
£ Menos de 1 ano

L De1asanos

) De 6 a 10 anos

) Mais de 10 anos

Se sim, om qual Aroa?

* Na sua unidade de trabalho existe algum paciente com Doenga Falciforme?
1 sim

L) Ndo

() Ndo sel

Se sim, quantos?

Na sua drea de atuagho, existe algum tema que vocd ter mais
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Sua resposta foi enviada.

Obrigada pela colaboragao!
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