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RESUMO

Introducéo: As doencas neurodegenerativas provocam incapacidades e geram um grande
impacto na vida das pessoas e demandando altos custos para os servi¢os de saude. Os
enfermeiros sdo profissionais habilitados para trabalhar questdes relacionadas a promogéo e
prevencdo da saude, principalmente, na atengdo primaria a satde. Assim, torna-se relevante que
esses profissionais estejam prepados para planejar e implementar a assisténcia segura e
qualificada aos usuérios portadores de doencgas neurodegenerativas. Objetivo: Construir um
curso online sobre assisténcia de enfermagem aos portadores de Esclerose Multipla e Esclerose
Lateral Amiotréfica na Atencao Priméria a Satude. Método: Estudo metodoldgico, seguindo o
modelo ADDIE, composto por cinco fases no design instrucional de recursos educativos, sendo
elas: analise, desenho, desenvolvimento, implementacdo e avaliagdo. As primeiras trés fases
foram realizadas de janeiro a outubro de 2022. Os contetdos e a estrutura do curso foram
avaliados por um comité de especialistas formado por 6 enfermeiros, por meio do Instrumento
de Validacao de Conteudo Educativo em Salde, disponibilizado no Google Forms®. Os dados
foram analisados por estatistica descritiva e considerou-se Indice de Validagdo de Conteudo
(IVC) >= 0,80. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre sob parecer n®5.354.822. Resultados: Construiu-
se um curso de 15 horas com quatro modulos sobre duas doencas neurodegenerativas: Esclerose
Multipla e Esclerose Lateral Amiotréfica e a assisténcia de enfermagem. Utilizou-se o Canva e
as ferramentas disponiveis nesse software para a elaboracdo dos storyboards, que foram
avaliados pelo comité. Predominou a participacdo de enfermeiras (83,33%), média de idade
45(£10,26) anos; todos residentes em Porto Alegre, com tempo médio de anos de formacéo de
21,67(%9,14) anos. A avaliagdo dos médulos do curso obteve as seguintes concordancias:
modulo | com IVC =0,86; modulo 11, IVC = 0,94; modulo 111, 1VC =0,90 e 0o médulo 1V com
IVC = 0,92. O IVC global foi 0,91. Conclusdo: O curso proposto sera ofertado em 2023 e
contribuird para a educagdo permanente dos enfermeiros da atencdo primaria em saide, a fim

de qualificar os cuidados aos portadores de Esclerose Multipla e Esclerose Lateral Amiotrofica.

Descritores: Enfermagem; Doencas Neurodegenerativas; Cuidados de Enfermagem; Educacao
Continuada em Enfermagem; Educacéo a Distancia.



ABSTRACT

Introduction: Neurodegenerative diseases cause disabilities and have a great impact on
people’s lives, demanding high costs for health services. Nurses are professionals qualified to
work on issues related to health promotion and prevention, mainly in primary health care. Thus,
it is relevant that these professionals are prepared to plan and implement safe and qualified care
for users with neurodegenerative diseases. Objective: To build an online course on nursing
care for patients with Multiple Sclerosis and Amyotrophic Lateral Sclerosis in Primary Health
Care. Method: Methodological study, following the ADDIE model, composed of five phases
in the instructional design of educational resources, namely: analysis, design, development,
implementation and evaluation. The first three phases were carried out from January to October
2022. The course content and structure were evaluated by a committee of experts consisting of
6 nurses, through the Educational Content Validation Instrument in Health, made available on
Google Forms®. The data were analyzed by descriptive statistics and Content Validation Index
(CVI) >=0.80 was considered. The study was approved by the Research Ethics Committee of
the Federal University of Health Sciences of Porto Alegre under number 5.354.822. Results:
A 15-hour course was built with four modules on two neurodegenerative diseases: Multiple
Sclerosis and Amyotrophic Lateral Sclerosis and nursing care. Canva and the tools available in
this software were used to develop the storyboards, which were evaluated by the committee.
The participation in the course was predominantly by nurses (83.33%), with an average age of
45 (£ 10.26) years; all residents of Porto Alegre, with an average training time of 21.67 (x 9.14)
years. The evaluation of the course modules obtained the following agreements: module | with
IVC = 0.86; module II, IVC = 0.94; module 111, IVC = 0.90 and module IV with IVC = 0.92.
The overall IVC was 0.91. Conclusion: The proposed course will be offered in 2023 and will
contribute to the continuing education of primary health care nurses, in order to qualify care for

patients with Multiple Sclerosis and Amyotrophic Lateral Sclerosis.

Descritores: Nursing; Neurodegenerative Diseases; Nursing Care; Education, Nursing,

Continuing; Education, Distance.
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1 INTRODUCAO

Em 2010, a populacéo no Brasil, segundo o Censo Demogréfico realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), chegou ao marco de 190 milhdes de habitantes.
Atualmente, estima-se que este nimero alcanca os 213 milhdes. (INSTITUTO BRASILEIRO
DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2011; 2021).

O aumento da longevidade da populagdo brasileira elevou a proporcdo de pessoas
idosas. Em 2010, a populagdo era de 19,6 milhGes de pessoas idosas, devendo aumentar para
66,5 milhdes em 2050, conforme as projecdes de 2013. (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2009; 2013; 2016). Para critérios de classificacdo, a
Organizacdo Mundial da Saude - OMS (World Health Organization - WHO) e o Estatuto do
Idoso definem como idosa a pessoa acima de 60 anos de idade em paises em desenvolvimento,
e 65 anos ou mais em paises desenvolvidos (BRASIL, 2003; CAMARGO et al., 2012).

Com o envelhecimento da populacdo, as doencas neurodegenerativas e Sseus
mecanismos patoldgicos comecaram a ser investigadas de forma mais frequente, uma vez que
a idade avancada é um dos fatores de risco para essas doencas, que configuram como uma das
causas de incapacidade na populacdo idosa (BARNHAM; MASTERS; BUSH, 2004).

As doencas neurodegenerativas sdo um grupo heterogéneo de distdrbios que se
caracterizam pela degeneracéo progressiva da estrutura e funcao do sistema nervoso central ou
do sistema nervoso periférico (NATURE, 2022). Apesar de existirem tratamentos para grande
parte das doengas neurodegenerativas, eles ndo levam a cura, mas auxiliam no alivio dos
sintomas fisicos e/ou mentais causados por essas enfermidades (NATIONAL INSTITUTE OF
ENVIRONMENTAL HEALTH SCIENCES, 2021). Dentre as doencas neurodegenerativas
mais comuns atualmente, destacam-se a Doenga de Alzheimer (DA) e a Doenga de Parkinson
(DP) (NATIONAL INSTITUTE OF ENVIRONMENTAL HEALTH SCIENCES, 2021).

Além dessas doencas, a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) e a Esclerose Multipla
(EM) séo exemplos de doencas neurodegenerativas que impactam significativamente a vida de
seus portadores, bem como o sistema de saide (BROWN; LOCKWOOD; SONAWANE, 2005;
BERTAZZI et al., 2017; NG et al., 2017). A Associacdo Brasileira de Esclerose Multipla
(ABEM) estima haver cerca de 40 mil brasileiros portadores de Esclerose Mdltipla, e 2,5
milhdes de pessoas afetadas no mundo pela doenga (OH; VIDAL- JORDANA;
MONTALBAN, 2018).

Quanto a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), a incidéncia mundial estimada é de 0,63
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a 3,8 para cada 100.000 pessoas anualmente (LONGINETTI; FANG, 2019). No Brasil, existem
poucos estudos epidemioldgicos que relatam a prevaléncia ou incidéncia da ELA. Um estudo
de Moura, Casulari e Novaes (2016) estimou a incidéncia da ELA em pessoas acima de 20 anos
entre 0,61 a 0,89 casos para cada 100.000 brasileiros. Em brasileiros acima de 45 anos, a
incidéncia variou entre 1,77 a 2,3 para cada 100.000 habitantes.

Segundo dados do Departamento de Informatica do Sistema Unico de Salde
(DATASUS), os registros relacionados a morbidade da Esclerose Mdltipla entre janeiro de
2008 a agosto de 2022 totalizaram 45.581 internacdes hospitalares no Sistema Unico de Satde
(SUS). Embora a DP e a DA sejam apontadas como as doencas neurodegenerativas mais
comuns, a EM ¢ a doenca que mais ocupa leitos hospitalares, uma vez que apresentou numero
significativamente maior de interna¢fes quando comparado as ocasionadas por DA e DP no
mesmo periodo, totalizando 17.413 e 12,911 internacdes, respectivamente. Sendo assim, supde-
se que essa doenca acarreta problemas de saude mais frequentes, ocasionando mais
hospitalizacdes (BRASIL, 2021a).

Quanto aos dados relacionados a morbidade da Esclerose Lateral Amiotréfica no Brasil,
ndo é possivel obter numeros precisos, uma vez que essa doenca nao esta listada de forma
individual na lista de morbidades conforme CID-10 encontrado no DATASUS, sendo
encontrada na categoria “Outras doencas do sistema nervoso”, que inclui uma variedade de
CIDs. Portanto, ndo seria possivel analisar somente a estatistica relacionada a essa doenca
(BRASIL, 2021a; 2021b).

Um dos motivos para estudar doencas neurodegenerativas é o impacto que elas tém na
sociedade. Um estudo apontou que a estimativa de um relatério da OMS em 2007, foi de que
até um bilhdo de pessoas no mundo sdo afetadas por doencas neuroldgicas, e esse numero esta
aumentando cada vez mais conforme o crescimento populacional. (KIRTON et al., 2012). Por
serem doencas complexas, que afetam inimeros sistemas corporais e tem uma carga emocional
grande para o individuo, familia e cuidadores, elas demandam de recursos financeiros elevados
que sdo destinados da sociedade aos servicos de salde. (BROWN; LOCKWOOD;
SONAWANE, 2005).

A Atencdo Primaria a Saude (APS), tambeém conhecida como atencdo bésica, € a
coordenadora do cuidado, onde ocorre 0 primeiro contato do usuario com o SUS e de toda sua
rede de servigos. A APS se orienta por meio dos principios doutrinarios e organizativos do SUS,
dentre eles a universalidade, integralidade e equidade. (BRASIL, 2021c).

Diante da contextualizagdo das doencas neurodegenerativas e dos servigos de saude

necessarios para o cuidado, nos espacos que compdem a APS, é essencial que os enfermeiros
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estejam atentos para identificar precocemente os sinais e sintomas das doengas
neurodegenerativas. Deste modo, o cuidado para esses pacientes devera ser planejado de forma
individualizada e conforme suas necessidades. Posto isto, para que se estabeleca uma
assisténcia qualificada e segura a populacdo em envelhecimento, o enfermeiro precisa estar apto
a reconhecer os sintomas e realizar 0os encaminhamentos necessarios para complementar o
acompanhamento clinico dos pacientes portadores das doencas neurodegenerativas. Nesse
sentido, cabe salientar a importancia da Educacdo Permanente em Salude (EPS) para constante
atualizacdo dos profissionais, dentre eles, os enfermeiros.

Dentre suas competéncias, o SUS é responsavel por ordenar a formacdo dos
profissionais da area, de forma a institucionalizar a politica de educacdo na salde e o
estabelecimento de iniciativas relacionadas a reorientacdo da formacéo profissional. (BRASIL,
2018). Dessa forma, a Politica Nacional de Educacdo Permanente em Saude (PNEPS) visa
desenvolver iniciativas qualificadas para o enfrentamento das caréncias e necessidades do
sistema nacional de satde. O conceito de EPS é definido pela PNEPS como aprendizagem no
trabalho, onde “o aprender e o ensinar se incorporam ao cotidiano das organizagdes e ao
trabalho" (BRASIL, 2018, p. 10).

Surge nesse contexto, a Educacdo a Distancia (EaD) como uma modalidade de oferta
de educacdo permanente para os profissionais da salde de forma a servir como inovacéao
pedagdgica na educacdo e se adequar a realidade dos profissionais. Além de facilitar o acesso
dos trabalhadores a educacédo profissional por ser realizado online, a EaD € uma modalidade
que possibilita alcancar um grande nimero de pessoas a0 mesmo tempo, sem que isso implique
na reducédo da qualidade dos servigcos oferecidos e de sua flexibilidade no gerenciamento do
tempo (OLIVEIRA, 2007; FREITAS, 2018).

A justificativa para desenvolver um estudo sobre os cuidados de enfermagem aos
pacientes com doengas neurodegenerativas ocorre por quatro principais motivos que sustentam
essa proposta de estudo e confirmados pela literatura cientifica (KIRTON et al., 2012;
GALVAO et al., 2016): 1) a lacuna de conhecimento sobre o tema enfermagem ou
assisténcia/cuidado de enfermagem associado as doencas neurodegenerativas, sendo observado
pelo numero reduzido de trabalhos cientificos encontrados e do consenso entre 0s autores sobre
essa caréncia; 2) a abordagem limitada sobre o assunto na formacao académica em Enfermagem
e aescassez de cursos de aprimoramento com enfoque nessas doencas; 3) a auséncia de politicas
especificas e/ou protocolos relacionados a essas doengas na APS, para orientar os cuidados de
enfermagem aos usuarios, familiares e/ou cuidadores; e 4) o envelhecimento da populacgéo, e

consequentemente o0 aumento da incidéncia de doencas neurodegenerativas, necessitando de
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cuidados e assisténcia especifica para o quadro clinico e sua complexidade.

Além disso, a motivacdo pessoal para trabalhar a tematica, ocorre das vivéncias ao
cuidar de um familiar com diagnostico de EM, que requer cuidados continuos permitindo
perceber as dificuldades e necessidades que precisam ser atendidas diariamente. Ademais, a
experiéncia como membro da Liga de Neuroreabilitacdo da Universidade Federal de Ciéncias
da Saude de Porto Alegre (LiNReab-UFCSPA) durante trés anos, em que estudava as doencas
neurodegenerativas de forma mais frequente, definitivamente influenciaram na decisdo pelo
tema deste estudo.

Levando em consideracdo a importancia de se investigar o tema, utilizando estratégias
para facilitar o acesso a EPS dos profissionais de enfermagem na APS, delimita-se como
questdo norteadora deste trabalho: Como desenvolver um curso para contribuir na qualificacéo
da assisténcia aos usuarios com doencas neurodegenerativas na Atencdo Priméaria a Saude?

A APS é um cenério de atencdo em salide em que o enfermeiro pode estar mais proximo
do usuario, monitorando as necessidades demandadas a fim de estabelecer um plano
individualizado de cuidados. Logo, requer conhecimentos sobre doencas neurodegenerativas,
jaque foi observado a inexisténcia de politicas e/ou protocolos referente ao tema na APS, torna-
se salutar desenvolver um estudo com enfoque neste tema, iniciando pela proposta de

construcdo de um curso autoinstrucional online para os enfermeiros da APS.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Construir um curso online sobre assisténcia de enfermagem aos portadores de Esclerose

Multipla e Esclerose Lateral Amiotréfica na Atencdo Primaria a Saude.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Elaborar o Plano de A¢do Pedagdgica (PAP) sobre assisténcia de enfermagem aos
portadores de ELA e EM para a oferta do curso no Ambiente Virtual de
Aprendizagem (AVA)

e Desenvolver os storyboards do curso sobre assisténcia de enfermagem aos
portadores de ELA e EM.

e Auvaliar o contetdo do PAP e storyboards com um Comité de Especialistas.
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3 REVISAO DA LITERATURA

Esta secdo apresenta uma breve revisdo de literatura acerca da ELA e da EM e os

principais cuidados de enfermagem a elas relacionados.

3.1 DOENCAS NEURODEGENERATIVAS

As doencas neurodegenerativas sdo um grupo heterogéneo de distlrbios que se
caracterizam pela degeneracéo progressiva da estrutura e funcao do sistema nervoso central ou
do sistema nervoso periférico (NATURE, 2022). Apesar de existirem tratamentos para grande
parte das doengas neurodegenerativas, eles ndo levam a cura, mas auxiliam no alivio dos
sintomas fisicos e/ou mentais causados por essas enfermidades (NATIONAL INSTITUTE OF
ENVIRONMENTAL HEALTH SCIENCES, 2021).

Um estudo apontou que a estimativa de um relatorio da OMS em 2007, foi de que até
um bilhdo de pessoas no mundo sdo afetadas por doencas neuroldgicas, e esse nimero esta
aumentando cada vez mais conforme o crescimento populacional (KIRTON et al., 2012). Por
serem doencas complexas, que afetam inimeros sistemas corporais e tem uma carga emocional
grande para o individuo, familia e cuidadores, elas demandam de recursos financeiros elevados
que sdo destinados da sociedade aos servicos de salde. (BROWN; LOCKWOOD;
SONAWANE, 2005).

Apesar de serem doencas mais raras quando comparadas a outras doencas
neurodegenerativas como a Doenca de Parkinson e Alzheimer (NATIONAL INSTITUTE OF
ENVIRONMENTAL HEALTH SCIENCES, 2021), a Esclerose Multipla e a Esclerose Lateral
Amiotréfica possuem quadros clinicos heterogéneos, e portanto apresentam grande impacto
econdmico e pessoal, tanto no sistema de salde, quanto para os portadores da doenca e seus
familiares. Além disso, sdo doencas que possuem menor visibilidade, segundo Dobson e
Giovannoni (2019). Posto isso, torna-se relevante abordar essas doengas, uma vez que possuem
altas taxas de morbi-mortalidade e internacdes, e o0 agravamento do quadro clinico dessas
doencas possivelmente poderia ser minimizado se trabalhado no ambiente da Atencdo Primaria

a Salde.
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3.1.1 Esclerose Multipla

A EM ¢ uma doenga neurodegenerativa crénica, autoimune, que afeta cerca de 2,5
milhGes de pessoas mundialmente, sendo caracterizada por um processo inflamatério que
acarreta na desmielinizacdo de &reas na substancia branca e cinzenta do cérebro e da medula
espinhal, chamadas de placas ou lesGes e que indicam uma perda da bainha de mielina e
oligodendrécitos (DENDROU; FUGGER; FRIESE, 2015; OH; VIDAL-JORDANA,
MONTALBAN, 2018). A prevaléncia média global de esclerose multipla é de 33 por 100.000
pessoas, com variacdo significativa entre os diferentes paises. (OH; VIDAL-JORDANA,
MONTALBAN, 2018). A doenca afeta mais comumente adultos jovens, e mais frequentemente
mulheres, com a proporcéo de 3:1 (3 mulheres para 1 homem). Em criancas, é ainda mais rara:
a incidéncia estimada fica em 2,9 casos para cada 100 mil. Isso pode ter relagdo com o periodo
de exposicao aos fatores de risco ambientais da doenga, pois estima-se que esse tempo é de 10
a 20 anos até o inicio da doenca. (DOBSON; GIOVANNONI, 2019).

Sua causa ainda ndo é completamente conhecida, mas atualmente sabe-se que ha uma
forte relacdo entre fatores genéticos e ambientais que podem aumentar a suscetibilidade para
essa doenca, como a deficiéncia de vitamina D, pouca exposicao a luz ultravioleta B (UVB),
infeccdo pelo virus Epstein-Barr, obesidade e tabagismo. O estudo de Dobson e Giovannoni
(2019) traz inclusive que, o meio ambiente pode superar a genética no quesito fator de risco
para a doenca, e portanto estudos de prevencdo para esses fatores ambientais tém sido
fortemente defendidos.

Apesar de a idade avangada ndo ser um dos principais fatores de risco da doenca, como
ocorre na DA e a DP, sabe-se que a EM reduz o cérebro e a reserva cognitiva, o que pode
retardar o inicio de doencas neurodegenerativas relacionadas a idade na vida adulta. Portanto,
a presenca de EM no individuo deixa ele suscetivel a outras comorbidades, incluindo as demais
doencas neuroldgicas citadas acima, o que pode contribuir para a incapacidade a longo prazo
(DOBSON; GIOVANNONI, 2019).

Por conta da disseminacao espaco-temporal dos sitios lesionais da doenca no sistema
nervoso central, a EM tem um quadro clinico heterogéneo, podendo incluir diversas
manifestagdes, como alteracdes na fala e degluticdo; fadiga, transtornos cognitivos relacionados
ao comprometimento da memdria; sintomas depressivos, ansiedade, transtorno de humor,
irritabilidade; problemas no trato urindrio e intestinal como bexiga hiperativa, constipagdo
intestinal, urgéncia fecal; visdo embacada ou dupla; problemas de equilibrio e coordenacao

como perda de equilibrio, fraqueza, vertigem, falta de coordenacéo; e rigidez excessiva de um
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membro (DENDROU; FUGGER; FRIESE, 2015; FUNDACAO OSWALDO CRUZ, 2020).

A EM passa por diversos estagios no decorrer da doenca, como fases assintomaticas,
prodrémicas (que antecedem um surto) e sintomaticas. A inflamacéo esta presente em todos os
estagios da EM, mas é mais pronunciada nas fases agudas do que nas cronicas (DENDROU;
FUGGER; FRIESE, 2015; DOBSON; GIOVANNONI, 2019). A suspeita de EM pode vir
guando uma pessoa apresenta uma Sindrome Clinicamente Isolada, ou CIS (do inglés Clinically
Isolated Syndrome), definido por uma manifestacdo causada por uma inflamacgédo no sistema
nervoso, que pode ser o primeiro sintoma de EM que a pessoa apresentara. As manifestacdes
podem ser variadas, como neurite dptica, formigamentos e/ou adormecimentos na face, bragos
ou pernas, alteraces no equilibrio, entre outras (CARNEIRO, 2015). Esses sintomas sdo 0s
mesmos de um surto de EM, (nome dado ao periodo onde ocorrem novas manifestacoes clinicas
da doenca) em que novos sintomas sdo apresentados, de forma isolada ou conjunta, e instalados
de forma gradual ao longo dos dias. E preciso, no entanto, atentar-se aos diagndsticos
diferenciais da doenca nesse periodo, sendo alguns deles: neuromielite dptica, acidente vascular
cerebral (AVC), sarcoidose, leucodistrofias, encefalopatias, Lupus Eritematoso Sistémico,
Doenca de Behget, entre outros. (DOBSON; GIOVANNONI, 2019).

A cada surto que o paciente apresenta, os danos vdo se acumulando e isso acaba
acarretando em sequelas nos pacientes. Por exemplo, ap6s uma neurite dptica aguda, acuidade
visual pode voltar ao normal, porém anormalidades na visdo das cores podem permanecer. Para
cada surto, aproximadamente dez lesfes "assintomaticas™ podem ser observadas na ressonancia
magnética. LesGes macroscopicas ou visiveis na ressonancia magnética (RM) acabam sendo
apenas a ponta do iceberg, pois mais presentes ainda sdo as lesGes a nivel microscépico,
principalmente, na substancia cinzenta profunda e cortical. (DOBSON; GIOVANNONI, 2019).
Embora hajam divergéncias entre o nimero de subtipos conhecidos de EM estudos dos tltimos
cinco anos (DENDROU; FUGGER; FRIESE, 2015; DOBSON; GIOVANNONI, 2019)
consideram a existéncia de trés principais subtipos da doenga, sendo eles:

1. Esclerose Multipla Recorrente-Remitente (EMRR): é a forma mais comum da
doenca, afetando aproximadamente 85% dos pacientes. Caracteriza-se por um
episadio inicial de disfuncdo neuroldgica (sindrome clinicamente isolada), seguido
por um periodo de remissdao de recuperacdo clinica e, em seguida, episddios
recorrentes de recaida e remissao.

2. Esclerose Mudltipla Progressiva Primaria (EMPP): Afeta cerca de 10% dos
pacientes, sendo caracterizada pelo declinio progressivo desde o inicio da doenca e

auséncia de recidivas.
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3. Esclerose Multipla Progressiva Secundaria (EMPS): Nesse tipo, as lesbes
inflamatorias ndo sdo mais caracteristicas e o declinio neuroldgico progressivo é
acompanhado por atrofia do Sistema Nervoso Central (SNC); ou seja, diminui¢éo
do volume cerebral e aumento da perda axonal. Cerca de 80% dos pacientes acabam

desenvolvendo este tipo entre 10-15 anos ap0s o inicio da doenca.

Para termos de classificacdo, uma recidiva coincide com a inflamacao focal do sistema
nervoso central e desmielinizacdo, visiveis nas imagens da ressonancia magnética, como lesdes
de substancia branca. (DENDROU; FUGGER; FRIESE, 2015).

O diagnostico da EM é clinico, baseado nos sintomas, exames de imagem como a RM
e exames de sangue. Investigacgdes soroldgicas devem incluir anticorpos antinucleares, vitamina
B12 e fungéo da tireoide. Em exames de imagem, todos os pacientes devem ser submetidos a
RM pelo menos do cérebro, e se apresentacdo espinhal, aimagem deve incluir também a medula
espinhal. A RM auxilia no diagnostico da doencga, como também iré estabelecer o prognéstico
e a resposta do tratamento. Além disso, a puncao lombar é aconselhada em todos 0s pacientes
que apresentam suspeita de EM (DOBSON; GIOVANNONI, 2019).

As fases pré-clinica e clinica da doenca podem ser consideradas periodos de risco, pois
essas fases podem ser assintomaticas e durar décadas, dificultando o diagnéstico da EM durante
a vida. Além disso, quando o paciente tem o seu primeiro ataque clinico, conclui-se que a EM
ja estava instalada a um bom tempo (DOBSON; GIOVANNONI, 2019).

O tratamento da EM pode ser dividido em terapias modificadoras da doenga (TMD) e
terapias sintomaticas, que sdo usadas em diferentes estagios da doenca, para tratar sintomas
resultantes das sequelas decorrentes dos surtos. Historicamente, os tratamentos tém sido
realizados com imunossupressores (fingolimod, natalizumabe, ocrelizumabe) e
imunomoduladores (como, interferon beta, acetato de glatiramero, teriflunomida, com o
objetivo de promover a ativagdo e entrada das células imunes periféricas no SNC). O uso dessas
medicacBes é continuo para manter a supressao da inflamacéo e da atividade da doenga. No
Brasil, as TMD disponiveis e regulamentadas para uso sdo o Interferon beta Acetato de
Glatiramer, Teriflunomida, Fumarato de Dimetila, Fingolimode, Natalizumabe, Alentuzumabe
e Ocrelizumabe. Dessas medicacdes descritas, apenas as duas Ultimas ndo estdo disponiveis no
SUS gratuitamente. (BRITO et al., 2018; ESCLEROSE MULTIPLA BRASIL, 2019).

As terapias de reconstituicdo imunoldgica (como alemtuzumab e cladribina), s&o
administradas por uma curta duracdo, a fim de produzir agbes imunologicas duradouras.

Atualmente, esta Ultima é o tratamento mais proximo de uma cura potencial para EM
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(DENDROU; FUGGER; FRIESE, 2015; DOBSON; GIOVANNONI, 2019).

As terapias biologicas que vém sendo descobertas e utilizadas no tratamento da EM
estdo mudando cada vez mais 0 curso e a progressao da doenca, resultando em uma maior
eficcia no tratamento, além da mudanga na qualidade de vida e sobrevida dos pacientes com a
doenga. (DOBSON; GIOVANNONI, 2019). Entretanto, embora os tratamentos de longa data
aprovados para a doenca possam reduzir as recidivas e 0s surtos, eles ndo interrompem
substancialmente a progressdo da doenca (DENDROU; FUGGER; FRIESE, 2015).

Por fim, o artigo de Dobson e Giovannoni (2019) ainda traz uma importante reflexao,
afirmando que a doenca pode ter potencial para se tornar modelo de doenga neurodegenerativa
futuramente e preparando a sociedade para o diagnostico pré-sintomatico ndo sé da EM, mas

também da DA e DP, que possuem visibilidade relativamente maior em estudos do que a EM.

3.1.2 Esclerose Lateral Amiotréfica

A ELA, também conhecida como Doenga do Neurdnio Motor, é uma doenca
neurodegenerativa caracterizada por fraqueza muscular progressiva por meio da perda de
neurdnios motores superiores e inferiores motores, localizados na medula espinhal, tronco
cerebral e cortex motor, podendo afetar também vias ndo motoras e causar alteracdes cognitivas
e comportamentais. O termo Doenca do Neurénio Motor (DNM) é composto por um quadro
heterogéneo de condicdes, todas neurodegenerativas e fatais, como a Atrofia Muscular
Progressiva (AMP), Esclerose Lateral Priméria (ELP) e Paralisia Bulbar Progressiva (PBP).
(CHIEIA, 2005; BERTAZZI et al., 2017; VERBER et al., 2019).

A ELA possui uma alta morbi-mortalidade, e a expectativa de vida de um individuo com
ELA é de aproximadamente dois anos a cinco anos, porém pode variar de meses a décadas.
(VERBER et al., 2019). A morte por ELA geralmente ocorre por conta de insuficiéncia
respiratéria, ocorrendo normalmente, a partir do diagnéstico da doenca. (ROWIN et al., 2017).

A doenca tem uma incidéncia populacional relatada de 1,5 a 2,5 casos a cada pessoas
por ano em todo o mundo. Ela ocorre ao longo da vida adulta, com pico de incidéncia entre 50
e 75 anos, e € mais comum em homens, tendo proporcao de trés homens a cada duas mulheres.
(NG et al., 2017). Apesar de ser uma doenga rara, a carga da doenca e o impacto econémico e
pessoal sobre as pessoas que tém a doenga, seus cuidadores (geralmente membros da familia)
e a sociedade sdo substanciais (BERTAZZI et al., 2017; NG et al., 2017).

A etiologia da doenca é desconhecida, porém alguns dos fatores de risco conhecidos séo
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a idade avancada e histérico familiar de ELA, fatores genéticos, estresse oxidativo e toxicidade
glutamatérgica, tabagismo, exposicao a produtos quimicos agricolas e metais pesados (NG et
al., 2017; ROJAS et al., 2020).

Pacientes com ELA podem apresentar inicialmente sinais e sintomas sutis, que podem
dificultar o diagnostico precoce da doenga. Um estudo de Verber et al. (2019) comprovou que
h& um periodo de aproximadamente doze meses entre o inicio dos sintomas e o diagndstico
neuroldgico. Esse periodo, aliado ao atraso no diagndstico, pode levar a terapias inapropriadas,
demora em iniciar tratamento farmacoldgico e sintomatico, além de problemas nas demandas
psicossociais inerentes da doenca (BERTAZZI et al., 2017; VERBER et al., 2019).

A ELA possui dois subtipos principais (BERTAZZI et al., 2017; VERBER et al., 2019):

1. ELA esporadica (90-95% dos casos): a forma classica da doenca, composta pelo

maior nimero de casos de ELA.

2. ELA familiar (5-10% dos casos): possui uma forma de heranga autossémica

dominante e o quadro clinico é indistinguivel da forma esporadica.

Os sintomas da doenca séo variados, e podem incluir fraqueza, espasticidade, limitacfes
na mobilidade e nas atividades da vida diaria, déficits de comunicacdo, alteragcdes visuais,
disfagia, comprometimento respiratorio, fadiga, distirbios do sono, dor e sofrimento
psicossocial. (NG etal., 2017; ROJAS et al., 2020). A fraqueza € o sintoma inicial mais comum
da ELA, ocorrendo entre 60-80% dos pacientes, sequido da dor, apresentado por cerca de 60-
70% dos doentes (BERTAZZI et al., 2017).

O diagndstico da ELA é clinico e inclui a presenca de sinais do neurénio motor superior
e do neurdnio motor inferior, progressdo da doenca e auséncia de explicacdo alternativa. Nao
existem testes diagnosticos especificos para a doenca que possam confirmar ou excluir
totalmente o diagndstico desta. Portanto, é necessaria a ajuda da histdria clinica do paciente e
do exame fisico, acompanhado de estudos laboratoriais e de imagem como ressonancia
magnética, tomografia computadorizada e outros exames como eletroneuromiografia, que
auxiliam no diagndéstico e acompanhamento da doenca (NG et al., 2017).

Existem diversos biomarcadores prognosticos e preditivos da doenca, que sdo Uteis para
a estratificacdo da doenca, auxiliando tanto na tomada de decisdes que melhorem a sobrevida
do paciente, quanto na escala de avaliacdo da doenca em si. Alguns desses marcadores sdo 0
peso corporal (perda de peso de 5% ou mais do peso total); funcdo respiratoria, ortopneia,
biomarcadores do liquido cefalorraquidiano; biomarcadores sanguineos, metabolicos, de urina,

entre outros. Portanto, acompanhar esses biomarcadores nos pacientes com a doenga pode
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auxiliar no prognostico da doenga, beneficiando o paciente no tratamento e convivio com a
doenca. (VERBER et al., 2019).

Atualmente, existem poucos medicamentos aprovados para o tratamento da ELA. O
Riluzol é o unico tratamento medicamentoso aprovado a nivel mundial, e acredita-se que ele
prolongue a sobrevida média em cerca de dois a trés meses em um ano (NG et al., 2017).
Entretanto, outras drogas também sdo utilizadas no tratamento sintomético da ELA, como anti-
inflamatorios, antiapoptoticos, anticitotoxicos, antioxidantes, e inibidores da enzima
superodxido desmutase zinco/cobre dependente (SOD1). (VIEIRA et al., 2015).

Apesar dos grandes avangos em pesquisas neurobioldgicas, moleculares e genéticas em
nivel mundial, a ELA continua sendo uma das doencas neurodegenerativas mais devastadoras
devido a falta de estratégias terapéuticas eficazes, e diversos autores consideram que ha uma

lacuna significativa de estudos sobre a doenga. (BERTAZZI et al., 2017).

3.2 ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AO PACIENTE COM DOENCA
NEURODEGENERATIVA

E inegavel que o profissional de enfermagem é de extrema importancia na assisténcia
em saude e aos pacientes com doenca neurodegenerativa, uma vez que € um dos profissionais
gue mais tem contato com o paciente e serd o norteador das assisténcias especificas necessarias,
com o objetivo de se buscar uma qualidade de vida para o portador da doenca e ao seu @mbito
familiar. (SILVA et al., 2017).

Segundo Candido e Soares (2014) e Silva et al (2018), o enfermeiro atua como um
facilitador por ser um profissional que presta cuidados préximos a pessoa adoecida e ao
cuidador leigo, além de estar integrado diretamente com as a¢des educativas voltadas para o
cuidado com a saude. Assim, uma das principais atribuigdes do enfermeiro, na assisténcia a
qualquer paciente, mas especialmente nos com doenga neurodegenerativa, é a de educacdo em
salde. Enquanto educador, o profissional deve proporcionar aos cuidadores leigos e aos
pacientes, meios que facilitem o cuidar durante todo o processo, evitando ocasionar danos a
salide dos mesmos.

A qualidade de vida esta diretamente ligada a autoestima, a capacidade funcional, estado
emocional, nivel socioecondmico, suporte familiar, valores culturais, autocuidado, estilo de
vida, satisfacdo com atividades diarias e também abrange o proprio estado de saude. Portanto,

grande parte da assisténcia em saude para 0s pacientes com doenca neurodegenerativa irdo ser
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direcionadas para a melhora da qualidade de vida desses pacientes e seus fatores relacionados.
(SILVA et al., 2017).

3.2.1 Sistematizacao da Assisténcia de Enfermagem

A Sistematizacao da Assisténcia de Enfermagem (SAE) é uma ferramenta de gestdo do
cuidado que fornece subsidios para a organizacdo da assisténcia de enfermagem, sendo o
Processo de Enfermagem (PE) um de seus grandes pilares (RIBEIRO; PADOVEZE, 2018).

O PE ¢é uma forma de tomada de decisdes que se apoia nos passos do método cientifico.
(BARROS; LOPES, 2010). O modelo mais conhecido para a implementagéo do PE é o proposto
por Wanda de Aguiar Horta, contudo, Alfaro-Lefevre (2014) o descreve em cinco etapas:
investigacdo de enfermagem, diagndstico de enfermagem, planejamento, implementacdo e
avaliacdo.

Segundo Tosta et al (2019), a utilizacdo das etapas da SAE torna mais humanizadas e
completas as acOes desempenhadas pela equipe de enfermagem, pois é possivel elencar as
prioridades nas acBes para melhor atender o cliente que possui diagnéstico de doenca
neurodegenerativa, por exemplo.

Apesar de amplamente utilizada como ferramenta e/ou metodologia de assisténcia de
enfermagem, a implementacdo da SAE na pratica profissional ainda ocorre de maneira
incipiente, principalmente na APS. Ainda que a implantagdo da SAE e do PE sejam de
determinacdo legal para para a Enfermagem, estas ainda ndo ocorrem de forma satisfatdria,
como é esperado. Além disso, percebe-se uma escassez de artigos sobre SAE ou PE na atencéo
primaria a satde, sendo as principais experiéncias relatadas predominantemente em ambiente
hospitalar. (RIBEIRO; PADOVEZE, 2018).

A partir desse contexto, o presente estudo também aborda elementos da SAE,
principalmente no que diz respeito a assisténcia de enfermagem aos pacientes com doenca
neurodegenerativa, e portanto, reconhece a importancia e valoriza a SAE e o PE como fatores
de melhoria da qualidade da assisténcia, bem como a operacionalizacdo e a implementacao
destes na atencdo priméria. (RIBEIRO; PADOVEZE, 2018).

Nesse cenario, sobreleva-se a adocdo do cuidado de enfermagem sistematizado,
pautado em premissas legais, éticas, cientificas e metodologicas. Diante disso, 0
cuidado alicercado no Processo de Enfermagem possibilita a interatividade, uma vez
que ele se baseia nas relagdes reciprocas dos enfermeiros, da equipe multiprofissional,
do paciente e da familia. (TOSIN et al., 2016, p. 2).



29

3.2.2 Assisténcia de enfermagem ao paciente com esclerose multipla

Uma vez que a EM ¢é uma doenca complexa com um quadro clinico heterogéneo,
Lamperti e de Paula (2013) abordam que € necessaria uma equipe multidisciplinar para realizar
o cuidado do paciente de forma integral, indo além do cuidado fisico, considerando suas queixas
psicossociais e elegendo a qualidade de vida como um construtor que engloba a satisfacdo das
pessoas em sua vida diaria, respeitando assim um dos principios fundamentais da politica de
salde do SUS: a integralidade da atencdo a saude. Na composicdo dessa equipe
multiprofissional, um dos profissionais essenciais é o de enfermagem, a fim de identificar e
avaliar as necessidades do individuo nos aspectos biopsicossociais e espirituais da pessoa com
EM (LAMPERTI; DE PAULA, 2013; COSTA et al., 2016).

O atendimento integral ao usuario deve prezar por acdes preventivas, de protecao
especial e de promogdo da saude, além de oferecer servigos assistenciais em todos os niveis de
atencdo. (COSTA et al., 2016; CORSO et al., 2013). Ao realizar o PE, € possivel ao enfermeiro
identificar necessidades que conduzem a elei¢do de diagnosticos de enfermagem prioritarios.
Os mais frequentemente encontrados nos pacientes com EM sdo mobilidade fisica prejudicada
e intoleréncia a atividade. Além disso, os pacientes também podem apresentar: eliminagédo
urinaria prejudicada; memoria prejudicada; padrao de sono prejudicado; déficit no autocuidado
para alimentacao; enfrentamento ineficaz; constipacédo; disfuncdo sexual, dor cronica, estilo de
vida sedentario, risco de infecgédo; fadiga; baixa autoestima, entre outros. (SILVA; SANTOS;
FREITAS, 2012, LAMPERTI; DE PAULA, 2013; COSTA et al., 2016).

Algumas das intervencdes de enfermagem encontradas e compiladas no estudo de
Lamperti e de Paula (2013) foram: orientar quanto a nutricdo adequada; acompanhamento com
fisioterapeuta; orientar a importancia e necessidade de exercicios fisicos; orientar quanto ao uso
de agentes farmacol6gicos, a mudanca de posicao, calor ou terapia fria para controle da dor,
bem como terapias alternativas a saber, hipnose, yoga, meditacdo e acupuntura; realizacdo de
musicoterapia para ajudar ativar memorias afetivas; supervisionar a cicatrizagdo das lesdes por
pressdo ja presentes; orientar paciente e familia sobre cuidados gerais; encaminhamento para
psiquiatra e nutricionista (LAMPERTI; DE PAULA, 2013).

Alguns cuidados especificos devem ser acompanhados nos pacientes com EM, como
por exemplo a atencdo especial por parte da equipe de enfermagem na identificacdo das
disfuncGes vesicais e intestinais em pessoas com quadro de EM avangado, pois sua recorréncia
interfere na recuperacdo dos pacientes. Dessa forma, o enfermeiro deve realizar intervencdes

para 0 manejo e controle das eliminagdes vesicais e intestinais, proporcionando conforto e bem-
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estar ao paciente (COSTA et al., 2016). Além disso, 0 treinamento para 0 autocateterismo
vesical e reeducacdo vesical para o paciente pode ser realizado pelo enfermeiro, a fim de
prevenir complicacBes e proporcionar maior autonomia a este (CORSO et al., 2013).

Outro cuidado especifico em pacientes com EM, é o tratamento medicamentoso para
EM (como por exemplo os agentes imunomoduladores), que pode ser realizado por meio da
autoaplicacdo pelo paciente em seu domicilio, quando capacitado por um profissional de satde.
As orientacOes do enfermeiro relacionadas a autoaplicacdo de medicamentos injetaveis para o
tratamento da EM envolvem o procedimento de preparo e aplicagdo dos imunomoduladores, de
forma padronizada e segura a ser realizada no domicilio do paciente. A capacitacdo para
autoaplicacdo da medicacdo gera um maior envolvimento do paciente no autocuidado e maior
autonomia na decisdo de adesao a seu tratamento. (CORSO et al., 2013).

Além disso, em relacdo ao padrdo de sono prejudicado que pacientes com EM podem
apresentar, acoes de promocgédo de conforto e prevencdo da insonia podem ser ofertadas pelo
enfermeiro, como a disponibilizacdo de um ambiente tranquilo, iluminacdo diminuida, reducéo
de ruidos e de situagdes estressantes. (COSTA et al., 2016, ).

O ambiente onde o portador de EM vive também é de essencial importancia, pois sabe-
se que a mobilidade fisica prejudicada pode implicar em maior risco de queda nesses pacientes.
Para tanto, deve-se prezar por um ambiente seguro, livre de obstaculos que possam dificultar a
mobilidade, e se possivel, com material antiderrapante. (SILVA; SANTOS; FREITAS, 2012;
LAMPERTI; DE PAULA, 2013; COSTA et al., 2016).

Sabe-se que a fadiga em pacientes com EM é bastante presente, entretanto isso nao é
um fator que deve impedir o exercicio fisico para esses pacientes. Dobson e Giovannoni (2019)
afirmam que diversos estudos mostram que pacientes que se exercitam estdo em maior
vantagem do que 0s que ndo se exercitam. Portanto, torna-se essencial incentivar a pratica de
exercicios fisicos para esses pacientes, bem como um acompanhamento e elaboracdo de
planejamentos personalizados por profissionais como o fisioterapeuta e educador fisico, pois
existem particularidades quanto a essa pratica, como evitar realizar exercicios durante a recaida,
pois pode demandar uma carga excessiva de energia nesse momento, aumentando a perna
neuroaxonal.

Quanto a dieta recomendada para a EM, ndo existem estudos que comprovem que deve
ser seguida uma dieta especifica ou que alguma seja superior & outra, portanto a orientacao é a
padrdo para a maioria dos individuos: uma alimentacdo saudavel, evitando alimentos
processados, acucar e carboidratos em excesso, prezando por uma dieta variada e equilibrada.
(DOBSON; GIOVANNONI, 2019).
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Atualmente, a Portaria mais atualizada a respeito da EM foi publicada em 5 de fevereiro
de 2021, que aprova o protocolo clinico e diretrizes terapéuticas da EM. Nela, é possivel
encontrar o conceito geral da doenga, critérios de diagnostico, critérios de inclusédo e de
exclusdo para a aplicacdo do protocolo, tratamento e mecanismos de regulacdo, controle e
avaliacdo. Esse documento é de carater nacional e deve ser utilizada pelas Secretarias de Saude
dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios na regulacdo do acesso assistencial,

autorizacdo, registro e ressarcimento dos procedimentos correspondentes. (BRASIL, 2021d).

3.2.3 Assisténcia de enfermagem ao paciente com esclerose lateral amiotréfica

A ELA ¢é uma doenca complexa, com uma progressao rapida, e infelizmente, fatal. Por
conta disso, a assisténcia de enfermagem prestada aos pacientes com ELA vai além de sistemas,
condutas e procedimentos mecanizados, tendo como objetivo mais importante promover o
conforto e adaptacédo do paciente, com clareza e realidade, conscientizando-o que a ELA é uma
doenca cronica que ndo tem cura, além de incentivar o paciente a lutar e enfrentar a doengca com
integridade, participagéo e responsabilidade. (RIBEIRO et al., 2019).

Ainda que os cuidados para a doenga sejam ofertados de modo paliativo, isto é, para o
alivio da dor, controle sintomético e combate a outras futuras ocorréncias, para tentar prolongar
e preservar as capacidades ainda existentes e por meio de cuidados oferecidos por uma equipe
multiprofissional (como fonoaudidlogos, fisioterapeutas, nutricionistas e outros), as
intervencgdes propostas pela equipe de enfermagem sdo de suma importancia para proporcionar
ao paciente qualidade e longevidade acima do que Ihe € passada. (RIBEIRO et al., 2019).

Alguns dos diagnosticos mais comuns encontrados em pacientes com ELA sdo:
degluticdo prejudicada; deambulacdo prejudicada; mobilidade no leito prejudicada; padrdo
respiratorio ineficaz; déficit de autocuidado para a alimentacdo; diagndstico de déficit de
autocuidado para o banho/higiene; déficit de autocuidado para vestir-se; comunicacdo verbal
prejudicada; integridade tissular prejudicada; risco de integridade de pele prejudicada e dor.
(RIBEIRO et al., 2019).

Possiveis intervengfes a serem implementadas para os pacientes com ELA sdo:
prevencdo da aspiracdo; exercicios fisicos e treinos para fortalecimento da musculatura;
alongamento, equilibrio, coordenacdo e resisténcia; controle de vias aéreas e ventilacdo
mecanica invasiva; ingestdo de alimentos e liquidos por meio de sonda enteral, controle e

monitorizacdo hidrica; terapia endovenosa, dieta prescrita, nutricdo parenteral total (NPT)
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treinamento de memoria, facilitar a aprendizagem e orientar a realidade; escuta ativa do
paciente e suas necessidades; mudanca de decubito e controle da dor. (RIBEIRO et al., 2019;
TOSTA etal., 2019).

Em relacdo ao estudo de NG et al (2017), ndo foi possivel encontrar evidéncias da
eficacia da terapia medicamentosa para dor em pacientes com ELA; da eficacia de tratamentos
farmacologicos para colicas e cdibras apresentados pelos pacientes; os beneficios ou maleficios
da alimentacao por sonda enteral para apoiar a nutricao; da eficacia da estimulacdo magnética
transcraniana repetitiva em pacientes em ELA; e dos beneficios ou maleficios do atendimento
multidisciplinar para pacientes com ELA. Com base nisso, 0s autores do estudo afirmaram que
h& uma lacuna significativa de estudos que avaliam a eficacia das intervengfes para sintomas
relacionados a ELA, evidenciada pela falta de evidéncias robustas nas revisoes sistematicas da
Cochrane sobre as intervencdes, o que afeta a avaliacdao de forma confiavel dos efeitos adversos
dos tratamentos, porém ndo serve como prova de que esses tratamentos utilizados sdo
ineficazes.

Ainda, a natureza da doenca torna dificil pesquisar préaticas clinicamente aceitas ou
recomendadas, independentemente do nivel de evidéncia que apoia a préatica, pois ndo seria
ético (por exemplo) projetar um ensaio clinico controlado por placebo para o tratamento da dor
na ELA ou suspender o atendimento multidisciplinar quando esse atendimento estiver
disponivel (NG et al., 2017)

O cuidado domiciliar é de fundamental importancia na assisténcia de enfermagem ao
paciente com ELA, uma vez que este pode apresentar mobilidade reduzida, dificultando seu
acesso e adesdo aos servigos de salde e assisténcia disponiveis. O papel do enfermeiro no
cuidado domiciliar aos individuos com ELA envolve visitas periddicas para avaliacdo do
estagio da doenca e para estabelecer o plano de cuidados individuais, a fim de proporcionar
maior conforto e melhor qualidade de vida para esse paciente. (SILVA et al., 2018, SANTOS
et al, 2022).

Ademais, a facilitacdo e instrucdo de familiares e cuidadores para o cuidado ao individuo
com ELA, também ¢é um papel de extrema relevancia na assisténcia de enfermagem a estes
pacientes. Entre os principais aspectos a serem instruidos a estes, destacam-se a monitorizacédo
de alteracbes no estado respiratdrio, da degluticdo ou da fala, os cuidados com a pele na
prevencéo de lesOes e a atencdo para evitar quedas (SILVA et al., 2018).

Atualmente, a Portaria do Ministério da Satde mais atualizada a respeito da ELA foi
publicada em 13 de agosto de 2020, e aprova o protocolo clinico e as diretrizes terapéuticas da

Esclerose Lateral Amiotrofica. Nesse documento, é possivel encontrar o conceito geral da
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doenca, critérios de diagndstico, critérios de inclusdo e de exclusdo do protocolo, tratamento e
mecanismos de regulacdo, controle e avaliacdo. A portaria é de carater nacional, e deve ser
utilizada pelas Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios na
regulacdo do acesso assistencial, autorizacdo, registro e ressarcimento dos procedimentos
correspondentes (BRASIL, 2020).

3.2.4 Dificuldades de assisténcia em salde ao paciente com doenca neurodegenerativa no
ambito da atenc¢do basica

A APS ¢ o primeiro nivel de atencdo em salde e se caracteriza por um conjunto de acbes
de saude, no ambito individual e coletivo, que abrange a promocdo e a protecdo da salde, a
prevencdo de agravos, o diagndstico, o tratamento, a reabilitacdo, a redugdo de danos e a
manutencdo da salude com o objetivo de desenvolver uma atencdo integral que impacte
positivamente na situacdo de saude das coletividades. (BRASIL, 2021c).

A Atencdo Basica constitui um importante espaco para 0 acesso da populacdo aos
servicos de salde, pois permite a criacdo de vinculo entre comunidade e equipe de saude e
oferta alternativas de acordo com as necessidades e demandas da populacdo. (KUSTER et al.,
2014). No ambito da Estratégia Saude da Familia (ESF) que comumente ocorre 0 primeiro
contato da populacdo com as equipes de satde. Sendo assim, estas devem estar preparadas para
a identificacdo precoce dos problemas que acometem e fragilizam a populagéo, principalmente
quanto as limitag@es funcionais. (GALVAO et al., 2016).

Segundo Brasil (2021c), “as Unidades Basicas de Saude (UBS), que sdo as principais
estruturas fisicas da Atencdo Baésica, sdo instaladas préximas da vida dos usuarios,
desempenhando um papel central na garantia de acesso a uma saide de qualidade.” Essas
unidades oferecem diversos servigos realizados pelo SUS, como o acolhimento com
classificacdo de risco, administragdo de vacinas, medicamentos e curativos, visitas domiciliares
e consultas medicas e de enfermagem. Uma das caracteristicas desses locais é o atendimento
multiprofissional/interprofissional, que ocorre por uma equipe composta por diversas
profissdes, como agentes comunitarios, médicos, enfermeiros, dentistas, entre outros, e objetiva
0 atendimento integral e de qualidade para os pacientes. (BRASIL, 2021c).

As Redes de Atencdo a Saude (RAS) consistem na organizacdo do conjunto de servigos
e acOes de saude de distintas densidades tecnologicas que, integrados por meio de estruturas de

apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado as populactes
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de uma regido de saude. As RAS sdo fundamentais para a coordenacdo e a integracdo dos
servigos e acOes de salde, assim como para a integralidade e a qualidade do cuidado a saude.
(BRASIL, 2013a). Algumas das RAS relacionadas as doengas neurodegenerativas abordadas
no presente estudo sdo os Servicos de Atencdo Especializada e Servigos de Referéncia em
Doencas Raras e a Rede de Atenc¢do as Pessoas com Doencas Cronicas.

A EPS ¢é essencial para os profissionais de salde que atuam na Atencdo Basica, e tem
papel fundamental na qualificacdo do atendimento na porta de entrada da linha de cuidado as
pessoas com Doengas Raras, garantindo processo formativo aos profissionais na assisténcia aos
pacientes e suas familias. Além disso, é capaz de propiciar o encaminhamento regulado do
paciente com doenca rara aos servicos especializados, além de informaces precisas sobre 0
apoio as pessoas e familias com patologias raras, e informacgdes que caracterizam suas
condigdes de riscos ou recorréncias, formas de lidar com as diferentes situacdes geradas,
reabilitacdo e adaptacgdo, apoio familiar e reinsercéo social. (BRASIL, 2014).

Tendo em vista que a implantacdo da Rede de Atencdo as Pessoas com Doencas
Cronicas implica mudancgas nos processos de trabalho, é fundamental uma educacéao
permanente que supere os modelos tradicionais de educacdo dos profissionais e
caminhe no sentido de estratégias educacionais que valorizam o trabalhador, seu
conhecimento prévio e sua experiéncia profissional. Deve ser realizada com base na
aprendizagem por problemas, na aprendizagem significativa e organizada em
pequenos grupos, sempre tendo como referéncia e ponto de partida as questfes do
mundo do trabalho que incidem sobre a producdo do cuidado. (BRASIL, 2013a, p.
24).

A Rede de Atencédo as Pessoas com Doencgas Cronicas, que possui diretrizes proprias
para o cuidado das pessoas com doencas cronicas nas redes de atencdo a salde e nas linhas de
cuidado prioritarias, visa qualificar o cuidado integral, unindo e ampliando as estratégias de
promocdo da saude, de prevencdo do desenvolvimento das doencas crbnicas e suas
complicacdes, e de tratamento e recuperacdo. (BRASIL, 2014).

Alguns dos exemplos de materiais relacionados a tematica disponiveis sdo os Cadernos
de Atencdo Baésica do Ministério da Salde, em especial os que abordam a respeito das
“Estratégias para o cuidado da pessoa com doenca cronica” (BRASIL, 2014), “Diretrizes para
0 cuidado das pessoas com doencas crbnicas nas redes de atencdo a saude e nas linhas de
cuidado prioritarias” (BRASIL, 2013a), e também “Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas
com Doencas Raras no Sistema Unico de Satde — SUS” (BRASIL, 2014).

Os materiais citados versam sobre a assisténcia de salde e de enfermagem para 0s
pacientes com doencas crénicas no &mbito da atengdo priméaria e também a organizacdo da
atencdo as pessoas com doencas raras, incluindo os fluxos necessarios a serem seguidos nestes

casos, porém ndo possuem topicos especificos sobre as doengas neurodegenerativas, que
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também sdo classificadas como doencas raras e cronicas.

Entretanto, nesses materiais € possivel encontrar diversas orientacdes a respeito de
intervengdes comuns aplicadas a pacientes com doencas crénicas como 0s cuidados
relacionados ao tabagismo, atividade fisica, dependéncia quimica, comorbidades como diabetes
mellitus, hipertensdo arterial sistémica, educacdo para o autocuidado, além do uso praticas
integrativas como homeopatia e fitoterapia. Assim, materiais como esse também podem ser
Gteis na assisténcia de enfermagem a pacientes com doencas neurodegenerativas no ambito da
APS (BRASIL, 2014).

A ndo padronizacdo dos registros em prontuarios pode dificultar a assisténcia em
enfermagem para pacientes com doencas neurodegenerativas. Em um estudo de Andrade et al
(2021), foi identificado em um dos estudos analisados, que a execucao de plano terapéutico
direcionado a saude da pessoa com DP em ambito individual e coletivo, nas ESF por vezes ndo
ocorre. E destacada ainda uma fragilidade da assisténcia de enfermagem nesse nivel de atenc&o.
Entretanto, os autores reafirmam a poténcia desse nivel de atencdo, uma vez que a ESF pode
contribuir para qualidade de vida e bem-estar do individuo com doenca neurodegenerativa, e
para a recuperacédo de sua capacidade funcional junto a familia e comunidade.

Em um estudo realizado por Galvéo et al. (2016), constatou-se a fragmentacao da equipe
e da assisténcia prestada nas ESFs, além da falta de um vinculo efetivo com a comunidade,
evidenciada pelas falas de pacientes com DP entrevistados. Nesse estudo, os pacientes relataram
n&do receber orientacdes sobre a doenca neurodegenerativa que possuem, além de passarem por
muitos encaminhamentos quando se trata da doenca, fazendo com que os aspectos relacionados
a doenga ndo seja abordados ou tratados na atengdo primaria, apenas em locais com servico de
alta complexidade e atencéo especializada, dificultando a integracao entre os profissionais.

Além disso, alguns pacientes falaram sobre o fato de so utilizarem as consultas no posto
periodicamente para obter receitas das medicacdes e encaminhamentos, pois o dialogo sobre o0s
cuidados com a doenga e demais aspectos ndo sdo abordados. Assim, é possivel entender que
h& uma dificuldade na identificacdo das principais necessidades dos pacientes acometidos nao
sO pela DP, como pelas demais doencas neurodegenerativas, bem como a falta de uma
assisténcia integral a estes. (GALVAO et al., 2016).
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O usuario atendido na rede primaria, quando necessario, ¢ “referenciado”
(encaminhado) para uma unidade de maior complexidade a fim de receber o
atendimento que necessita. Quando finalizado o atendimento dessa necessidade
especializada, o mesmo deve ser “contrarreferenciado”, ou seja, o profissional deve
encaminhar o usuario para a unidade de origem para realizar a continuidade do
atendimento. (GALVAO et al., 2016, p. 5104).

O estudo demonstra que a atuacao do profissional de enfermagem na educagdo em saude
estd comprometida, pois as questdes relacionadas a doenca, seus sinais e sintomas e tratamento,
na pratica, ficam reservadas ao médico, por encaminhamento proprio do profissional de
enfermagem. Os enfermeiros atuantes na ESF do municipio ndo executam um plano terapéutico
direcionado a doenga, fazendo com que os pacientes ndo entendam que trata-se de uma doenca
crbnica, neurodegenerativa e progressiva. 1sso faz com que o seu papel de educador ndo seja
realizado como deveria, dificultando assim o conhecimento do paciente sobre as doencas
neurodegenerativas e consequentemente, a contribuicdo para a melhora na qualidade de vida
dos pacientes (GALVAO et al., 2016).
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4 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo metodoldgico, que segue as diretrizes do Instructional System
Design (ISD; ou Desenho Instrucional, no portugués). Dentre os diversos modelos existentes
aninhados ao 1SD, destaca-se 0 modelo ADDIE. Este modelo visa garantir o desenvolvimento
de atividades de aprendizagem de forma sistematica e coerente, fornecendo subsidios para a
construcdo de um curso autoinstrucional. (BRANCH, 2009; OLIVEIRA; CSIK; MARQUES,
2015).

O modelo ADDIE possui 5 fases a saber: 1) Andlise;2) Desenho ou design; 3)
Desenvolvimento; 4) Implementacdo e 5) Avaliacdo. Essas fases estdo distribuidas em dois
grandes momentos, denominados Concepcao e Execugdo. Na concepcdo, ocorrem as fases da
analise, do desenho e desenvolvimento; e na execucéo, as fases de implementacéo e avaliagéo.
Cada fase é um pré-requisito para a proxima fase, e tem um papel importante para que o objetivo
do projeto pedagdgico seja alcancado com sucesso. (OLIVEIRA; CSIK; MARQUES, 2015;
SOUZA et al., 2019).

O presente estudo progrediu até a fase 3 (desenvolvimento) com a avaliacdo de contetido

dos storyboards do curso que confere a concepcao do curso, conforme a Figura 1.

Figura 1:Fases do processo de design instrucional, segundo o0 modelo ADDIE.
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Fonte: Autora (2022).
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4.1 FASE 1 — ANALISE DE DEMANDAS DO CURSO

Essa fase correspondeu a Anélise, conforme o modelo ADDIE, que baseou-se em
entender o problema educacional e projetar uma solucéo inicial, a partir do levantamento das
necessidades educacionais propriamente ditas, definicdo do publico alvo, entre outras
caracteristicas. (OLIVEIRA; CSIK; MARQUES, 2015)

A demanda de construir um curso autoinstrucional a respeito da assisténcia de
enfermagem na APS, para pacientes com doencas neurodegenerativas deu-se pela importancia
de trabalhar a tematica no cenario da APS, um espa¢o que é o primeiro contato do usuario com
0s servicos de saude, constituindo um importante espaco para o0 acesso da populacdo e um
cenario privilegiado para a criacdo do vinculo entre comunidade e equipe de saude. (KUSTER
etal., 2014; BRASIL, 2021c).

O desenvolvimento de um estudo com enfoque neste tema, aliado a construgdo de um
curso autoinstrucional para os enfermeiros da APS, torna-se de extrema importancia para a
qualificacdo do atendimento dos profissionais de enfermagem, na linha de cuidado aos
pacientes com doenca neurodegenerativa. Utilizando estratégias para facilitar o acesso a
educacdo dos profissionais de enfermagem, espera-se que O curso autoinstrucional
desenvolvido seja considerado como uma importante ferramenta de aprendizado para a
educacdo permanente dos profissionais de enfermagem que atuam na APS, garantindo processo
formativo aos profissionais, na assisténcia aos pacientes e suas familias. (OLIVEIRA, 2007;
BRASIL, 2014).

4.2 FASE 2 — DESENHO PEDAGOGICO DO CURSO

A segunda fase do modelo ADDIE correspondeu ao desenho, onde foi realizado o
planejamento dos objetivos, conteddos e a sequéncia da aprendizagem. (OLIVEIRA; CSIK;
MARQUES, 2015). Os recursos educativos sdo considerados a¢des educativas vinculadas ao
Grupo de Pesquisa em Tecnologia, Gestdo, Educagédo e Seguranca (TEGEST). Para o desenho
do curso, a equipe realizou reunifes no ambiente virtual, por meio da plataforma do Google
Meet, alternando as frequéncias dos encontros conforme a necessidade de discussdo de cada
etapa de desenvolvimento do curso.

A proposta do curso inclui, além da abordagem da Esclerose Multipla e da Esclerose

Lateral Amiotréfica, a Doenca de Parkinson e a Doenca de Alzheimer. Contudo, a equipe optou



39

por, inicialmente, construir um recurso educativo com enfoque nas duas primeiras doencas e na
assisténcia de enfermagem. Portanto, a carga horaria total do curso sobre EM e ELA sera de 15
horas, distribuidas em 4 médulos conforme proposta apresentada no Plano de Acéo Pedagogico
(PAP) (APENDICE A), contendo o titulo do recurso educativo; autoria; carga horéaria total;
ementa; competéncias abrangidas; objetivos da aprendizagem; conteldo; atividades/tarefas;
recursos e referéncias. Este documento subsidiou a realizacdo da préxima etapa, que envolveu
o0 desenvolvimento do recurso educativo.

Nesta fase ocorreu o planejamento da utilizacdo de diferentes recursos tecnolégicos
inseridas ao objeto de aprendizagem proposto pelo PAP, como: avatares, quizzes, leituras
complementares e indicacao de filmes que abordassem a tematica dos modulos, para incentivar
0 pensamento critico e o raciocinio clinico dos profissionais de enfermagem na APS. Apds a
finalizacdo do PAP, encaminhou-se para a terceira fase, o desenvolvimento dos storyboards.
Entretanto, na medida em que se desenvolveu a terceira fase, a segunda fase pode ser revisitada
para novos ajustes em conformidade com os storyboards e o processo de validacédo de conteido

destes.

4.3 FASE 3 - DESENVOLVIMENTO DO CURSO

A fase de desenvolvimento segundo o modelo ADDIE, relaciona-se ao momento da
consolidacdo das estratégias de ensino, dos recursos didaticos, das ferramentas e tecnologias,
das modalidades de avaliagcdo, bem como a preparacgdo dos docentes que atuam no processo das
atividades do aprendiz. (OLIVEIRA; CSIK; MARQUES, 2015; SOUZA et al., 2019)

No contexto da proposta deste curso, essa fase compreendeu ao desenvolvimento dos
storyboards (detalhamento tela a tela de um video e/ou animacéo), contemplando projetos de
interface e/ou de navegacdo e elaboracdo do objeto de aprendizagem (OA), que foram
desenvolvidos de forma remota, objetivando uma futura oferta no AVA - Modular Object-
Oriented Dynamic Learning Environment (Moodle) da UFCSPA. (AMARAL; OLIVEIRA;
BARTHOLO, 2010; GAVA; NOBRE; SONDERMANN, 2014)

A principal intencdo do OA é possibilitar a divisdo dos contelidos educacionais em
modulos que possam ser reutilizados em diferentes AVA. Um dos principais produtos que
antecedem o desenvolvimento do OA é o storyboard, que é definido como o roteiro do objeto
de aprendizagem. (AMARAL; OLIVEIRA; BARTHOLO, 2010).

Nessa fase de desenvolvimento sdo realizadas trés etapas distintas. Em um primeiro
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momento a elaboracdo dos storyboards do curso, e, a seguir, a segunda etapa, onde ha a

submissdo dos storyboards a validagdo de conteddo por um Comité de Especialistas; e a Gltim

4.3.1 Etapa 1 - Elaboragéo dos storyboards do curso

Os conteudos foram organizados e estruturados na forma de storyboards, apresentados
seguindo uma sequéncia logica, com enfoque na assisténcia de enfermagem na APS, aos
pacientes EM e ELA. Os storyboards foram construidos na plataforma online Canva® e
posteriormente migrados para o software Power Point® da Microsoft®, com o auxilio do seu
editor de apresentacdo visual. Apos construidos, foram disponibilizados aos especialistas no
formato de apresentacéo de slides (*.ppsx).

Os conteudos foram elaborados a partir de literatura cientifica e de publicacdes de
experiéncias exitosas, utilizando também a revisdo de literatura realizada no presente estudo.
Foram também incluidos, ilustracdes, figuras e avatares isentos de royalties e licenciados pela
Creative Commons 4.0 International, tais como Canva® e Bitmoji®, de modo a tornar o conteudo
apresentado mais didatico e atrativo. Os storyboards foram armazenados no Google Drive®

para posterior revisdo apos a avaliagdo dos especialistas.

4.3.2 Etapa 2 - Avaliagdo de conteudo dos storyboards do curso

Esta etapa prevé a avaliacdo de contetido dos storyboards por especialistas, selecionados
de acordo com critérios. Quanto ao nimero de especialistas necessarios para compor um comiteé,
encontrou-se na literatura o quantitativo de seis até vinte participantes. (ALEXANDRE;
COLUCI, 2011).

Para a composi¢do do comité de especialistas inicialmente definiram-se os seguintes
critérios de elegibilidade:

a) ter a titulagdo minima de Especializagdo na area da Enfermagem, Mestrado ou

Doutorado nas areas de Educacdo, Ensino na Saude, Enfermagem ou Ciéncias da
Saude;
b) ter experiéncia minima de um ano na assisténcia de enfermagem clinica ou da APS;

c) ter producdo cientifica no cuidado aos pacientes com doencas neuroldgicas.
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A aplicacdo desses critérios, a partir da analise do curriculo Lattes, identificou 113
enfermeiros, para os quais foi encaminhado o convite por correio eletrénico, para compor o
comité de especialistas (APENDICE B). Desse niimero, 22 e-mails nio foram entregues devido
a conta de endereco eletrénico ndo encontrado; 3 enfermeiros retornaram resposta aos emails,
negando a participacdo na pesquisa por motivos pessoais, falta de tempo para responder a
pesquisa ou ndo familiaridade com a temética. Restando 88 enfermeiros, apenas dois aceitaram
participar do estudo e, devido a dificuldade de obtencdo do retorno dos demais enfermeiros
contatados, a equipe do projeto readequou os critérios para 0 método de Fehring adaptado
(FEHRING, 1987).

Para iniciar a busca por outros enfermeiros, foram indicados pelas pesquisadoras
responsaveis do projeto, 26 enfermeiros que atuam na assisténcia e/ou docéncia e/ou pesquisa,
considerando as areas de atuacdo na APS e/ou saude do adulto, para a andlise do curriculo
Lattes, utilizando o método de Fehring (1987) adaptado. A partir dos critérios, definiram-se
como especialistas, os enfermeiros que atingissem a pontuacao igual ou maior que 5, conforme
0 Quadro 1.

Quadro 1: Critérios adaptados de Fehring.

CRITERIOS PONTUACAO
Mestre em enfermagem 4 pontos
Artigo publicado sobre a area de interesse* 3 pontos
Capacitagéo (especializacéo, curso, pds-graduacao) na area de 2 pontos

interesse*

Prética profissional (clinico, ensino ou pequisa) de, no minimo, 2 | 2 pontos
anos na area de interesse*

Dissertacdo na area de interesse® 1 ponto

* Area de interesse: Atencdo Primaria a Saude e/ou Enfermagem na Saude do Adulto
Fonte: Autora

Dos 26 enfermeiros indicados, todos atingiram a pontuacdo igual ou maior que 5 e a
esses foi enviado o convite eletronico para participar do estudo como especialista. Dos convites
encaminhados, quatro ndo foram entregues devido ao enderego eletrénico incorreto e trés ndo

aceitaram participar. Dos 19 enfermeiros restantes, cinco aceitaram a participacdo por meio do
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RCLE e concluiram o preenchimento do formulario de avaliagdo. Considerando os critérios de
elegibilidade dos especialistas, obtivemos o retorno com aceite de sete enfermeiros, mas devido
ao nao preenchimento completo, foi excluido um especialista.

Para a avaliacdo do conteudo dos storyboards, foi concedido a cada participante
convidado para o estudo, 15 dias para completar a avaliagdo. Foi concedido um periodo
adicional de mais 15 dias, para aqueles que manifestasse necessidade de maior tempo para
concluir a avaliacéo.

Na coleta dos dados utilizou-se um questionario composto do indice de Validacio de
Conteudo Educativo em Saude (IVCES) e da caracterizacdo do perfil sociodemografico,
formacdo profissional e laboral dos especialistas. O IVCES é um instrumento validado e
composto por 18 questdes distribuidos em trés dominios: a) objetivos, b) estrutura/apresentacdo
e ¢) relevancia. Esse instrumento avalia contetdos educativos disponibilizados em materiais
como videos, albuns, cartilhas, jogos, websites e softwares, servindo de apoio nas atividades de
educacdo em saude e contribuindo assim, para a pratica clinica e cientifica. (LEITE etal., 2018).
Ao instrumento acrescentou-se uma questdo descritiva para sugestdes e recomendacdes dos

especialistas.
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DIMENSAO VARIAVEIS
A - Caracterizagao dos Sexo
especialistas
(15 questdes) Idade
Municipio
Caracterizagéo da instituigdo de ensino
Tempo de conclusdo do curso
Titulacédo
Area da titulagio
Natureza da instituicao de ensino e/ou assisténcia atual
Nivel da atencéo da atuacao profissional atual
Tempo (em anos completos) na atuacdo profissional atual
Jordana semanal atual
Area de atuacio profissional atual
Doencas neurodegenerativas na formacgédo académica
Realizacéo de cursos sobre doengas neurodegenerativas
DIMENSAO Mo<_1alldades dos cursos sobre doencas neurodegenerativas
realizados
Tema
Processo de ensino-aprendizagem
Objetivos Lo
(5 questdes) Dividas
B_ Reflexéo
Storyboards Mudanca de comportamento
Linguagem publico alvo
Estrutura/A
presentacdo | Linguagem apropriada
(10 questdes)

Linguagem interativa
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Informagdes corretas

Informacdes objetivas

Informacdes esclarecedoras

Informacdes necessarias

Sequéncia ldgica

Tema atual

Tamanho do texto

Aprendizado

Relevancia

(3 questdes) | COnnecimento

Interesse

Criticas e/ou
recomendacoes (opcional)
(1 questao)

Fonte: Dados do instrumento de coleta de dados do estudo (2022).

O processo de coleta de dados com os enfermeiros que compuseram o comité de
especialistas ocorreu entre os meses de julho e outubro de 2022.

O IVCES foi construido no Google Forms e encaminhado por correio eletrdnico aos
enfermeiros selecionados conforme os critérios de elegibilidade, que também receberam o
Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE) com o endereco eletrénico
(https://bit.ly/RCLEneurovalid), podendo ser impresso ou feito download (APENDICE D).

Ao aceitarem participar do estudo como especialistas, os enfermeiros obtinham o acesso
aos storyboards apenas para a visualizacdo, permitindo a analise do conteldo e estrutura pelas
questdes do IVCES e as questdes de caracterizacdo sociodemogréafica, de formacéo e laboral.
Ao concluirem o preenchimento do instrumento foi possibilitado aos especialistas a
oportunidade de receberem o resultados do estudo desde que informassem seu correio
eletronico, o que também possibilita a sua identificacdo no banco de dados, caso ocorra a
manifestacdo em desistir e desejar excluir as suas respostas. (BRASIL; 2021e).

As respostas do instrumento de coleta de dados foram armazenadas na nuvem Google
Drive® no formato de planilha eletrénica do Google Sheets®, gerando o banco de dados. Com
a concluséo da coleta de dados, foi realizada a extracdo da nuvem, da planilha do Google

Sheets® para um computador local no formato de Excel® da Microsoft® para realizar o
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tratamento dos dados, de modo a protegé-los e impossibilitar a identificacdo do participante,
mesmo que tenha a permissdo do seu aceite no RCLE e a informacdo do correio eletronico. O
banco de dados apresenta em cada coluna uma variavel do estudo e cada linha um participante,
contendo apenas as varidveis de interesse deste estudo.

Todas respostas dos participantes foram tratadas pela codificacdo para cada variavel
com a finalidade de avaliar inconsisténcias e incoeréncias nas respostas. (HULLEY;
CUMMINGS; BROWER, 2015; DANCEY; REIDY; ROWE, 2017). Deste modo, foi
elaborado um manual de codificacdo de respostas registradas no questionario pelo participante,
permitindo também durante a anélise de dados incluir a descri¢do de novos agrupamentos ou
converter as variaveis continuas e discretas em categoricas.

Para a andlise de dados, o banco de dados foi importado para o software Excel® da
Microsoft®, no formato de planilha do Microsoft Excel (*.xIsx) e analisado por estatistica
descritiva e analitica. Na dimensdo “A — Caracteriza¢do dos especialistas”, todas as varidveis

foram submetidas a estatistica descritiva cujos resultados puderam ser expressos em frequéncia

absolutas e relativas, médias, desvio padrdo, mediana e moda (DANCEY; REIDY; ROWE,
2017; ZANGIROLAMI-RAIMUNDO; ECHEIMBERG; LEONE, 2018). Esses resultados

serdo apresentados em tabelas ou quadros neste trabalho, seguidos da interpretacdo para a
discussdo a luz da literatura cientifica.

Na dimensdo “B - Varidveis correspondentes ao contetdo dos storyboards”, as respostas
foram analisadas por estatistica analitica pelo Indice de Validacio de Contetido (IVC). Para as
18 questdes do IVCES utilizou-se a escala de Likert com variacédo de zero a dois, sendo discordo
(0), concordo parcialmente (1) e concordo totalmente (2). Para o IVC satisfatorio foi
considerada a concordancia minima de 0,80 (dominios e global), estabelecida pelo célculo,

realizado a partir da férmula expressa na Figura 2.

Figura 2:indice de Validacio de Conteudo Educativo em Satde (IVCES).

Soma de todas as respostas 2
IVCES =

Soma de todas as respostas
Fonte: Autora (2022).
Os resultados do IVCES serdo apresentados em tabelas, considerando o IVC por

dominios e 0 IVC e global. Para a questéo descritiva relacionada as criticas e/ou recomendacdes

dos especialistas, cada participante foi nomeado pela letra “E” (especialista), acrescido do



nimero de ordenamento no banco de dados, por exemplo, “E1”, “E2”, ... “E7”.
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4.4 CONSIDERACOES ETICAS

O presente estudo respeita as diretrizes, normas e preceitos éticos regulamentadoras de
Pesquisas Envolvendo Seres Humanos (BRASIL, 2013b), que constam na resolugdo 466/2012
do Conselho Nacional de Satde. O estudo foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da UFCSPA, sob parecer 5.354.822 (ANEXO A).

O estudo aplicou 0 RCLE para os especialistas (APENDICES D), para acesso no
endereco eletrdnico: https://bit.ly/RCLEneurovalid. Este documento garante o anonimato de
todos, bem como a sua liberdade para desistir do estudo a qualquer momento. Ele apresentou
de forma objetiva a proposta de estudo para o aceite dos sujeitos, de acordo com as fases do
estudo, informando também sobre os riscos e beneficios.

Assumiu-se o compromisso em zelar pelos dados contidos na planilha gerada na nuvem
Google Drive® no formato de planilha eletrdnica do Google Sheets®, sendo esta extraida para
o formato de planilha do Microsoft Excel (*.xlsx) e armazenada em dispositivo eletrénico local
do pesquisador responsavel. A planilha existente na nuvem foi excluida considerando as
orientagdes para procedimentos em pesquisas com qualquer etapa em ambiente virtual
(BRASIL, 2021e). O banco de dados e todos os documentos gerados permanecerdo guardados
por cinco anos, quando entdo serdo eliminados por delecéo.

Os resultados das fases do estudo estardo disponiveis por meio de um relatério parcial e
final, que serdo encaminhados ao CEP para apreciagdo. A versdo final do relatorio sera
apresentada aos participantes que expressaram o interesse nos questionarios, a comunidade
cientifica da UFCSPA e externa com acesso pelo repositorio da biblioteca da Universidade.
Ainda, os resultados poderdo ser utilizados para fins académicos, sendo divulgados por meio
da publicacdo de artigos em periddicos e eventos cientificos, e sendo preservada a

confidencialidade dos dados.
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5 RESULTADOS

Os resultados apresentados neste estudo referem-se a construcdo e avaliagdo de um
curso autoinstrucional online para enfermeiros da APS, sobre a assisténcia de enfermagem aos
portadores de EM e ELA. Os resultados apresentados a seguir correspondem as fases 1, 2 e 3
da etapa concepcéo, conforme o modelo ADDIE.

Os storyboards do produto final deste trabalho de concluséo de curso - recurso educativo
intitulado “Curso sobre assisténcia de enfermagem aos portadores de doencas
neurodegenerativas na atengdo primaria a saude” — foram submetidos ao processo de avaliagdo
de contetdo por um Comité de Especialistas composto por 6 enfermeiros, para a posterior
implementacdo no ambiente virtual para o publico-alvo desejado.

Na concepcao do curso a equipe do projeto analisou as demandas e realizou a pesquisa
de referenciais nacionais e internacionais atualizados a fim de ancorar a defini¢cdo dos assuntos
e determinar o publico-alvo para a oferta do curso proposto. A demanda de construir um curso
autoinstrucional sobre a assisténcia de enfermagem na APS, com enfoque nos individuos com
doencas neurodegenerativas, deu-se pela importancia de trabalhar a tematica no cenério da
APS.

A equipe do projeto definiu a abordagem de dois grandes temas: EM e ELA com
enfoque na assisténcia de enfermagem ao portador dessas doengas na APS. Esse foco
determinou que a oferta futura do curso ocorreria para enfermeiros e enfermeiras que trabalham
na APS. E, a fim de oportunizar conhecimentos do tema com o objetivo de qualificar a formagéo
académica, definiu-se por ampliar a oferta do curso aos estudantes de graduacdo em
Enfermagem.

Na fase 2, correspondente ao desenho pedagdgico do curso, foi realizada uma busca por
recursos educativos semelhantes, cursos autoinstrucionais realizados de forma online para
enfermeiros sobre variadas tematicas, utilizando-os como referéncias para instituir a carga
horéria do curso, contetdos necessarios a serem abordados e estratégias educativas a serem
utilizadas. Essas a¢des, aliadas as reunides em ambiente virtual na plataforma Google Meet®,
realizadas com a equipe de desenvolvimento do curso, subsidiaram a construcdo do PAP
(APENDICE A), que guiou a equipe na construcao dos storyboards.

A partir da elaboracdo do PAP foi proposta a constru¢éo de um curso sobre Assisténcia
de Enfermagem aos Portadores de Doencas Neurodegenerativas na Atencdo Primaria a Saude,

com carga horaria total de 15 horas, distribuidas em 4 maddulos, contendo o titulo do recurso
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educativo; autoria; carga horaria total; ementa; competéncias abrangidas; objetivos da

aprendizagem; conteldo; atividades/tarefas; recursos e referéncias. O Quadro 3 apresenta uma

sintese do desenho pedagdgico do curso contemplado no PAP.

Quadro 3: Sintese do PAP do Curso Sobre Assisténcia de Enfermagem aos Portadores de
Doencas Neurodegenerativas na Atencdo Primaria a Saude.

4 CARGA
MODULOS OBJETIVOS 2
HORARIA
Atividade diagnostica: - . i -
g Identificar o nivel de conhecimento tedrico
Doengas . 1 hora
. sobre as doencas neurodegenerativas.
neurodegenerativas
. Relacionar o conhecimento de anatomia e
I: Doencas - . : - )
. fisiologia do sistema neurologico, conceito das
Neurodegenerativas: . A . 3 horas
: o doencas neurodegenerativas, epidemiologia e
aspectos introdutérios .
os fatores de risco.
I1: Esclerose maltipla: Sistematizar o conhecimento sobre a doenga,
manifestagdes clinicas, manifestagdes clinicas, diagndstico e 3 horas
diagndstico e tratamento tratamento da esclerose maltipla.
I11: Esclerose Lateral : - .
YR Instrumentalizar sobre a fisiopatologia,
Amiotrofica: . ~ . NP
. ~ . manifestacdes clinicas, diagnostico e 4 horas
manifestacdes clinicas, e
S tratamento da esclerose lateral amiotréfica.
diagndstico e tratamento
IV: Atuacdo do
enfermeiro da atencao Relacionar o conhecimento sobre as doencas
priméria no cuidado aos neurodegenerativas associada a atuacdo do 3 horas
pacientes com esclerose enfermeiro para o planejamento do cuidado de
multipla e esclerose enfermagem na atencao primaria a sadde.
lateral amiotrofica
Atividade avaliativa: . . i
Sistematizar o conhecimento dos temas
Doencas 1 hora

neurodegenerativas

abordados no curso.

Fonte: Autora (2022).

A Figura 3 apresenta a customizacao do curso para 0 AVA e elucida o que se pretende

realizar previamente a abordagem de atividades e contetdos.




50

Figura 3: Screenshots dos storyboards do modulo de customizagdo para o0 ambiente virtual
de aprendizagem.

CURSO DE ENFERMAGEM PORTADORES DE DOENCAS NEURODEGENERATIVAS NA

ATENGCAO PRIMARIA A SAUDE
= CURSO SOBRE ASSISTENCIA DE
"% i ENFERMAGEM AOS PORTADORES DE

DOENGAS NEURODEGENERATIVAS NA A i (" Desenvolver o conhecimentodos ) |
ATENQAO PRIMARIA A SAUDE h 0 enfermeiros da Atengao Primaria a

¢ - [ ) | b Saude, sobre as Doengas
= ! g ! l Neurodegenerativas J
A A

Enformagem > Enformagem

UFCSPA TeGEST UFCSPA TeGEST

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CIENCIAS DA SAUDE DE PORTO ALEGRE [ CURSO SOBRE ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AOS

OBIJETIVO

SUMARIO

Médulo | - Doengas ivas: aspectos i orio

e
Médulo Il - Esclerose Multipla: manifestagdes clinicas, -
diagnostico e tratamento

ey Modulo Il - Esclerose Lateral Amiotrofica: manifestagoes
S clinicas, diagnéstico e tratamento

e
Médulo IV - Atuagao do enfermeiro da APS no cuidado aos W
portadores de Multiplae Lateral i Q P—

Enfermagem

s TeGEST &)<

Fonte: Autora (2022).

A fase 3, referente ao desenvolvimento do curso, € composta por 3 etapas, a saber: 1)
Elaboracéo dos storyboards do curso; 2) Avaliacdo de contetdo dos storyboards do curso e 3)
Elaboracédo do objeto de aprendizagem do curso. A proposta seguiu até a etapa de avaliacdo do
contetdo, sendo portanto os resultados deste trabalho correspondentes até essa etapa.

Na elaboracéo dos storyboards do curso foram elencados o software a ser utilizado para
a criacdo do conteldo, a paleta de cores, o tipo e tamanho da fonte, as figuras para ilustrar o
mapa de utilitarios e demais recursos didaticos de apoio ao contetdo, todos definidos no
software Canva®. A fim de tornar a interface do curso mais interativa foi construido o avatar
Ana Paula, com o auxilio do software Bitmoji®, em alusdo a autora do trabalho. O tempo
estimado para a producdo do curso, considerando a elaboragéo do PAP e storyboards, foi de
aproximadamente 650 horas.

Apbs a finalizacdo dos storyboards no Canva®, o contetdo foi transposto para o
PowerPoint®, em formato (*.ppt), a fim de realizar ajustes finais, como a inclusdo de icones
interativos para avancar e retornar nos slides, numeracgéo das telas. Concluidos esses ajustes, 0
recurso educativo foi salvo em formato de apresentacéo de slides (*.ppsx), para a visualizagédo
e 0 download dos storyboards pelo comité de especialistas no momento da avaliacdo. Durante

todo o periodo de avaliacdo, o recurso educativo permaneceu hospedado no Google Drive®,
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acessivel para os especialistas por meio do endereco eletrénico: https://bit.ly/validneuroAPS.

A atividade diagndstica e a atividade avaliativa previstas no PAP estdo inseridas nos
modulos | e 1V, respectivamente, pois tratam-se de pré e pos-testes que serdo realizados pelos
participantes do curso no momento da sua oferta.

A atividade diagnostica nominada Doencas Neurodegenerativas inclui cinco questdes
de multipla escolha que abordam conteudos relacionados ao tema do curso e tem o objetivo de
testar os conhecimentos prévios do participante antes de iniciar o curso, conforme apresentado

na Figura 4.

Figura 4: Screenshots dos storyboards do médulo de customizacdo para o ambiente virtual de
aprendizagem.

mmmumwwnguw Monfl MAPA DE UTILITARIOS [ iduo 17eis2 |
ATIVIDADE DIAGNOSTICA coitsteia
Doengas Neurodegenerativas B @ ‘ j, E‘
Execicio Leitura Leitu Meru de
Carga horaria:1hora avalistivo cbrigataria complementar conteddo

>

Atividade Tela 5

QUESTAO1 & QUESTAO 2

(> Analize asentenca sbeizo:

T =t &

a) verdadeira
b) Falsa

c=

5 6
Fonte: Autora (2022).

O modulo I, “Doengas Neurodegenerativas: aspectos introdutorios” aborda uma sintese
da anatomia e fisiologia do sistema neuroldgico, o conceito e a epidemiologia das doencas
neurodegenerativas, seus fatores de risco e a importancia da tematica. A Figura 5 ilustra este

modulo.
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Figura 5: Screenshots dos storyboards do médulo 1.

CURSO SOBRE DE ENFERMAGEM AQs ™Mol 1 Tela 13
PORTADORES DE DOE NEURODEGENERATIVAS NA
ATENGAO BRIMARIA A SAUDE

MODULO |

Doencas Neurodegenerativas:
aspectos introdutoérios

(]

Madulo 1 Tela 18

ANATOMIA E FISIOLOGIA

Serd wma tela nanmada

Oisistemanenvass & dividido cm 2 partes’

7 v \

Sistermna Merwoso Periférico (SHP) Sistema Bervoso Central (SHE)

[4 > S principal fungao & captar estimulos o transmiti-los a diferentes partes do.
corpa, cocrdenand, Funpoes dos céhul
[ ——

{ 5 £ oomposto por neurénios (cék ializadas q chzem
imprulzoz] & células da glia que sustentam os neurSnics.
A B

18
Fonte: Autora (2022).

Mcdule 1 Tela 15

o I:thc'tivu do m‘d:lgbl." rlrlaciun:.ldocnnhcclmenw

w ur =)
epidemialogia = os fatores de risco.

J BEM VINDO(A) AO MODULO I!

©arga hardria: 3 horaz

[

Modulo 1 Tela 19

ANATOMIA E FISIOLOGIA

Serd uma tela narrada

(__-’ O'SNF possui 2 tipos de oélulas da gla - a5 céhulas de Schwann e a6 células satdlite.
14 0SNG, pomsul & - olgodendricitos, microglia, astrocitos & célulrs cpendimdnias?.

—
N T
C_." Az otlulzs de Sohwann no SNP ¢ oz oligodendracites -
P BN Frermam uma estrtura ipidica 3o redor dos .
awinios, chamada de bainha de micling, que ata e — 3
comeisalante nos axonics & acelera a su3 7
transmiz=ac de sinais’. J

O modulo II, “Esclerose multipla: manifestacdes clinicas, diagndstico e tratamento”,

abrange os aspectos clinicos da EM, bem como seu diagnostico e tratamento. Ao contetido deste

modulo sdo acrescentadas sugestdes de filmes que ilustram a doencga. Na conclusédo é proposta

uma atividade formativa com trés questdes de multipla escolha sobre os contetidos abordados

no modulo sendo a alternativa correta e os feedbacks apresentados apds cada questéo, de acordo

com a Figura 6.
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Figura 6: Screenshots dos storyboards do médulo 1.

ASSISTENCIA n: ENFERMAGEM AOS

CURSO SOBRE FemeR il FISIOPATOLOGIA s
PR AR B ENGAO SRIMARIA A SAUDE | VAS NA
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aperda da sensibilidade e prejuizo nas fungdes motoras’.

Esclerose Muitipla: manifestacées
clinicas, diagndstico e tratamento

[«p] @<
8
Méodulo 2 Tela 7 = Médulo 2 Tela 11
FISIOPATOLOGIA QUADRO CLINICO
& e i S L g ISR RSz ) S DI &4 wsqa.pndeerwdvefpc::lq\mpamdoch,emnmm
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produz uma resposta igi da bainha

Fonte: Autora (2022).

No modulo III, “Esclerose Lateral Amiotrdofica: manifestacdes clinicas, diagnostico e
tratamento”, sdo apresentadas as manifestagdes clinicas e o exame clinico de enfermagem na
ELA, além do diagnostico e tratamento. Também abordam-se curiosidades a respeito do
“Desafio do Balde de Gelo”, e sugestdes de filmes sobre a doenga. Também nesse moddulo,
apresenta-se uma atividade formativa com 3(trés) questdes de multipla escolha. Na Figura 7

expressa este madulo referente a ELA.
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Figura 7: Screenshots dos storyboards do modulo I11.
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Fonte: Autora (2022).

No médulo IV, “Atuacao do enfermeiro da atengdo primaria no cuidado aos pacientes
de esclerose multipla e esclerose lateral amiotréfica”, sdo abordados conteudos sobre a APS,
atribuicbes do enfermeiro na APS, atuacdo do enfermeiro na assisténcia aos pacientes com
doencas neurodegenerativas e assisténcia de enfermagem ao paciente com EM e ELA. Ao final
do médulo é proposta uma atividade formativa com a apresentacdo de um caso clinico, seguido

de 3 (trés) questdes de mdaltipla escolha relacionadas ao caso, conforme expressa a Figura 8.
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Figura 8: Screenshots dos storyboards do modulo 1V.
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Fonte: Autora (2022).
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O curso é finalizado com uma atividade avaliativa sobre doencas neurodegenerativas,

em que sdo apresentadas as mesmas questdes de maltipla escolha da atividade diagnéstica do

curso. Esta atividade ¢ um “pds-teste” e visa avaliar os conhecimentos tedricos obtidos pelo

participante do curso, contendo feedbacks das alternativas corretas e incorretas, para esclarecer

as davidas dos participantes. A Figura 9 apresenta o Gltimo conjunto de telas das atividades

avaliativas.
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Figura 9: Screenshots dos storyboards do mddulo de atividade avaliativa.
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Fonte: Autora (2022).

Prosseguindo na etapa 2 da fase 3, referente a validagé@o de contetdo dos storyboards
do curso, apresentam-se os resultados correspondentes a avaliacdo realizada pelo comité de
espcialistas composto por seis enfermeiros que preencheram o IVCES, elencado para analisar
0s objetivos, a estrutura/apresentacéo e relevancia dos storyboards, composto por 18 questdes
objetivas e uma questdo descritiva. O instrumento foi aplicado para cada modulo do curso,
totalizando 72 questBes. Além da avaliacdo do conteddo dos storyboards, os enfermeiros
preencheram um instrumento com 15 questdes de caracterizacdo sociodemografica, de
formacéo e laboral, cujos resultados estéo apresentados na Tabela 1.
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Tabela 1: Caracterizacdo dos especialistas. Porto Alegre, Rio Grande do Sul, 2022.

Variéveis n(%o)
Total de participantes: 6

Sexo (feminino) 5 (83,3)

Idade 43,5(10,2)*
Graduagdo em Enfermagem em instituicdo de ensino (publica): 5 (83,3)

Tempo de conclusdo da Graduagdo em Enfermagem 21,6(9,1)*

Maior titulagdo (Doutorado) 5(83,3)
Natureza da instituicdo em que trabalha atualmente (publica) 5 (83,3)

Nivel de atencdo onde trabalha atualmente -

Primario (unidade de saude) 1(33,3)
Secundario (centros e ambulatérios) -
Terciario (hospital) 2 (66,7)
Informe em anos completos, h& quanto tempo vocé trabalha na
atual instituicdo de salide? 7(3-13)°

Fonte: Dados da pesquisa (2022).
Notas: *Média e desvio padrdo. T Mediana e percentil 25-75

O tempo total de avaliagdo dos storyboards foi de 98 dias, considerando a data do
primeiro convite enviado por correio eletrobnico aos especialistas, até a resposta do Gltimo
especialista. A composicdo do Comité foi majoritariamente feminina, com idade na faixa de
adultos jovens, e todos residentes em Porto Alegre, Rio Grande do Sul.

Predominou a titulacdo de Doutor entre os especialistas, sendo as areas de formacéo a
Gerontologia Social, Enfermagem, Gestdo em Saude, Educacdo em Enfermagem, Informética
na Educacdo, Educacéao e Saude Coletiva.

A area de atuacdo profissional atual dos enfermeiros incluiu respostas na docéncia em
Enfermagem, Oncologia Clinica e Emergéncia Pediatrica. Em relacdo a jornada de trabalho, a
carga horaria semanal obteve mediana 38(16-40), representando um panorama parcial da
caracterizacdo, uma vez que essa questdo foi respondida por apenas quatro dos seis
especialistas.

Quando questionados se durante a formacgdo académica houve abordagem de conteidos
sobre doencas neurodegenerativas e/ou a assisténcia de enfermagem aos portadores dessas
doengas, obteve-se a confirmagdo de quatro participantes (66,67%). A realizacdo de cursos

sobre a tematica foi afirmada por trés participantes (50%). Dos participantes que ja haviam
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realizado cursos na area, 2 (66,7%) responderam ter sido na modalidade totalmente a distancia.
Houve uma inconsisténcia nessa questdo, por conta de um especialista que respondeu ter
realizado cursos na area na questdo anterior, mas quando questionado em qual modalidade,
respondeu ndo ter realizado cursos sobre a temética das doengas neurodegenerativas e/ou a
assisténcia de enfermagem voltada a esses pacientes.

A Tabela 2 apresenta os resultados da concordancia dos especialistas em relacdo aos

conteudos e estrutura do recurso educativo.
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Tabela 2: Avaliacdo do conteudo dos storyboards do Curso Sobre Assisténcia de Enfermagem
aos Portadores de Doencgas Neurodegenerativas na Atencdo Primaria a Saude. Porto Alegre,

Rio Grande do Sul, 2022.

VARIAVEIS IVC

Modulo Mdodulo  Modulo  Maodulo Global

1 2 3 4

Dominio 1 — Objetivo 0,78 0,92 0,84 0,93 0,87
Contempla tema proposto 0,91 0,91 0,67 0,91 0,85
Adequz_;ldo ao processo de ensino- 0,80 1,00 0,1 1,00 0,03
aprendizagem
Esclarece davidas sobre o tema 0,80 0,91 0,91 0,91 0,88
abordado
Proporciona reflex@o sobre o tema 0,80 0,91 0,91 0,91 0,88
Incentiva a mudanca de 0,57 0,89 0,80 0,91 0,79
comportamento
Dominio 2 - 0,90 0,96 0,95 0,92 0,94
Estrutura/Apresentacao
Linguagem adequada ao publico- 0,91 1,00 1,00 1,00 0,98
alvo
Linguagem apropriada ao material 0,91 1,00 1,00 0,91 0,96
educativo
Linguagem interativa, permitindo 0,91 0,91 0,91 0,91 0,91
envolvimento ativo no processo
Educativo
Informac®es corretas 0,80 1,00 0,91 1,00 0,93
InformagGes objetivas 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
Informacdes esclarecedoras 0,80 0,91 0,91 0,80 0,86
Informacdes necessarias 1,00 1,00 1,00 0,80 0,95
Sequéncia ldgica das ideias 0,91 1,00 1,00 1,00 0,98
Tema atual 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
Tamanho adequado do texto 0,80 0,80 0,80 0,80 0,80
Dominio 3 — Relevancia 0,91 0,94 0,91 0,91 0,92
Estimula o aprendizado 0,91 0,91 0,91 0,91 0,91
Desperta interesse pelo tema 0,91 0,91 0,91 0,91 0,91
Contribui para o conhecimento na 0,91 1,00 0,91 0,91 0,93
area
Geral 0,86 0,94 0,90 0,92 0,91

Fonte: Dados da pesquisa (2022).
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O curso apresentou IVVC global = 0,91 (média dos IVCs dos 4 médulos individuais). No
“Dominio 1 — Objetivo”, o IVC global atingido foi 0,87; no “Dominio 2 -
Estrutura/Apresentacao” obteve concordancia de 0,94, e no “Dominio 3 — Relevancia”, de 0,92.
Apenas o item “Incentiva a mudanca de comportamento”, correspondente ao dominio objetivo,
obteve um IVC de 0,79, devido a baixa concordancia dos especialistas (I\VVC=0,59) obtido nesse
dominio no médulo 1, contribuindo para que o IVC global desse item ndo tenha atingido o
minimo estabelecido de 0,80.

Além das questbes objetivas que avaliaram os storyboards, o instrumento apresentava
uma questdo aberta, possibilitando ao especialista a descricdo de criticas, sugestdes e

recomendac0es ao final de cada mddulo. Essa questdo foi respondida por cinco especialistas.

Quadro 4: Recomendagdes do Comité de Especialistas.

CRITICAS OU RECOMENDAGCOES ESPECIALISTAS

Revisar/corrigir respostas das questdes apresentadas nas E1l, E2e E5
atividades diagndsticas e formativas

Readequar o PAP, incluindo conteudos que foram apresentados E2eE4
nos modulos e/ou nao foram descritos no PAP

Aprimorar escrita, revisar ortografia e gramatica, alterar fontes E1l, E2,E3,E4eES
ou tamanho dos textos, linguagem mais convidativa

Aprofundar informacdes relacionadas a anatomia e fisiologia E3
das doencas neurodegenerativas

Ajustar titulo do trabalho, de forma a representar mais E4eE5
especificamente a tematica abordada

Incluir mais informacdes e imagens a respeito da imagem de E2eE5
ressonancia magnética apresentada no modulo 11

Melhor direcionar o texto para a avaliagdo clinica pelo E3
enfermeiro. Colocar ferramentas que facilitam a avaliacéo.

Aprofundar diagndsticos de enfermagem, incluir mais E2eE5
informacbes a respeito dos ja apresentados, especificar
intervencdes e cuidados

Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Além das recomendagfes apresentadas, o curso também recebeu elogios de alguns
especialistas, mencionando que “a tematica ¢ atual e necessaria” (ES); “a atividade diagndstica
proposta remete a reflexao e andlise critica” e “itens que todo o curso autoinstrucional deveria

proporcionar” (E4).
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As sugestdes e recomendacgOes enviadas pelos especialistas foram analisadas pela
equipe executora do trabalho que as considerou importantes para o aperfeicoamento do curso,
especialmente no que tange a revisdo de algumas respostas das questdes avaliativas, revisao da
ortografia, gramatica e também o aprofundamento de alguns contetdos. As alteragdes serdo

realizadas visando a posterior oferta em ambiente virtual para o publico alvo do curso.
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6 DISCUSSAO

O Comité de Especialistas, responsavel pela avaliagdo dos storyboards obteve
composicdo majoritariamente feminina. Esses resultados encontram-se amparados nos
resultados de uma pesquisa sobre o Perfil da Enfermagem no Brasil (MACHADO et al., 2017),
que identifica a enfermagem como categoria predominantemente feminina, composta por
86,2% de mulheres. A idade média dos especialistas na faixa etaria foi de 35 a 55 anos. Em
2013, no Brasil, 10,5% dos enfermeiros apresentavam-se nessa faixa etaria (41-45 anos),
sendo o maior nimero composto por enfermeiros entre 26-30 anos (22,7%), seguido de 31-35
anos (22,3%). A faixa etaria média dos especialistas neste trabalho correspondeu a encontrada
em outros estudos de avaliacdo de recursos educativos, em que a idade média foi de 43 anos.
(ANTONIOLLI et al., 2021; FERNANDES et al., 2022).

Em relacdo a maior titulacdo dos especialistas, predominou o Doutorado. Fernandes et
al. (2022) e Antoniolli et al. (2021) também obtiveram amostras semelhantes em seus estudos,
compostas em sua maioria por enfermeiros doutores, representado por 72,7% dos enfermeiros
no primeiro estudo e 42,8% no outro, respectivamente.

O tempo médio de graduacdo em enfermagem concluida dos especialistas que
participaram deste estudo variou de 12 a 29 anos, similar ao encontrado no estudo de
Fernandes et al. (2022). Segundo Frota (2020), a partir de 1990, houve uma crescente oferta
de cursos de enfermagem em insituicdes de ensino superior privadas no Brasil, que se mantém
em expansao até os dias atuais. Por conta disso, a natureza da instituigdo formadora de 57,4%
dos enfermeiros no Brasil passou a ser privada, e 35,6% publica. (MACHADO et al., 2017).
Entretanto, no presente estudo, predominou especialistas oriundos de instituicbes de ensino
superior publicas. A natureza da instituicdo em que os especialistas trabalham atualmente
também ¢ publica, e laboram aproximadamente ha 7 anos. Essa composi¢cdo pode ter
embasamento no que Frota (2020) descreve em seu estudo, onde foi identificado que
enfermeiros graduados até o final do seculo XX eram, em sua maioria, formados pelo setor
publico, o que corresponde ao tempo de formacédo dos enfermeiros que compuseram o Comité
deste estudo.

O tempo total para a avaliagdo dos storyboards foi de 98 dias, considerado um tempo
extenso quando comparado a outros estudos que concluiram esse processo em 46 dias
(ANTONIOLLI et al., 2021) e 39 dias (BOETTCHER, 2020). Atribui-se ao maior tempo de

avaliacdo a dificuldade no retorno dos enfermeiros convidados para compor o Comité de
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Especialistas e & manifestacdo de alguns dos selecionados, sobre a ndo familiaridade com a
tematica do curso, resultando em ndo aceite do convite e a necessidade de realizar nova selecédo
dos especialistas.

O curso foi composto por 166 telas no total, sendo 33 nos Modulos | e Il (cada um),
seguidos por 36 no Mddulo 111 e 51 telas no Mdodulo 1V, o mais extenso, correspondente a
atuacdo do enfermeiro da APS no cuidado aos portadores de Esclerose Multipla e Esclerose
Lateral Amiotrofica. Além do conteudo, 13 telas adicionais, onde sdo propostas 5 questdes,
seguidas do seu feedback, foram incluidas para a Atividade Awvaliativa do curso,
disponibilizadas separadamente ao final dos 4 modulos.

Em relacdo a avaliacdo do conteudo dos storyboards, o curso superou o indice de
concordancia minimo necessario para a avaliagdo do contetdo, de 0,80. Obteve-se um IVC
global de 0,91, sendo obtido individualmente 0,86 no médulo I, 0,94 no médulo I1, 0,90 no
maodulo 111 e 0,92 no mddulo V.

O Dominio 1 — Objetivo, avaliado em cada modulo, obteve variagdo no IVC de 0,78 a
0,93. O dominio objetivo no modulo | obteve concordancia menor que 0,80, pois o item
“Incentiva a mudanga de comportamento” apresentou IVC = 0,57. O moédulo I € introdutorio,
onde sdo apresentados aspectos gerais sobre as doencas neurodegenerativas, anatomia e
fisiologia, epidemiologia e fatores de risco dessas doencas, cujo conteudo teorico foi
elaborado a partir de referenciais classicos da literatura.

Né&o foi registrada nenhuma critica ou sugestdo especifica a respeito desse item no
modulo 1, mas é possivel relacionar as sugestoes do especialista E3, de melhoria da linguagem
para um modo mais interativo e convidativo a participagdo, utilizando texto dialdgico e
reflexivo. Depreende-se que essa recomendacado de E3, poderia incentivar maior interesse do
participante do curso em apreender o conhecimento e, assim, implementar mudancgas no
efetivo planejamento da assisténcia de enfermagem.

No médulo 11, “Esclerose Lateral Amiotréfica: manifestagdes clinicas, diagnostico e
tratamento”, o item “Contempla tema proposto”, obteve IVC = 0,67. As sugestdes dos
especialistas E3 e E5 relacionadas a esse item incluiram observacgdes sobre o titulo do médulo
estar mais abrangente do que se refere o curso, sendo indicado também a alteragéo do titulo
geral do curso para “Curso sobre assisténcia de enfermagem aos portadores de doencas
neurodegenerativas adultos na aten¢do primaria a satide”, uma vez que pacientes pediatricos
ndo foram contemplados na proposta do curso e no PAP.

Uma justificativa para a ndo inclusdo de pacientes pediatricos com doencas

neurodegenerativas, deve-se aos dados que indicam haver incidéncia de Esclerose Multipla
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estimada em 2,9 casos para cada 100 mil criancas, possivelmente por conta do seu periodo de
exposicdo aos fatores de risco ambientais da doenga, uma vez que o tempo estimado para a
aparicdo dos primeiros sintomas é de 10 a 20 anos apds a exposicdo a esses fatores.
(DOBSON; GIOVANNONI, 2019). Quanto a Esclerose Lateral Amiotrofica, também possui
incidéncia maior em adultos, com pico entre 50 a 75 anos de idade. (NG et al., 2017).

No Dominio 2 - Estrutura/Apresentacdo, o I\VC dos 4 médulos variou entre 0,90 a 0,96,
com IVC geral do dominio igual a 0,93. Por fim, no Dominio 3 — Relevancia, obteve-se
variagdo no 1\VC dos quatro mddulos entre 0,91 a 0,94.

Alguns estudos de avaliagdo de recursos educativos alcangaram 1VC semelhantes,
como 0,96 (BOETTCHER et al., 2020) e 0,90 (PINTO et al., 2021). Um estudo de Antoniolli
et al. (2021) obteve IVC com variacdes entre 0,88 a 0,96. Nele houve a avaliacdo de conteudo
de sete recursos educativos em formato digital, e portanto cada um de seus recursos teve de
ser avaliado individualmente em cada dominio, semelhante ao presente trabalho, avaliado
individualmente por modulo. Contudo, cabe ressaltar que os estudos citados abordaram outros
temas, portanto ndo € possivel a analise comparativa dos resultados desse estudo com 0s
demais no que tange ao contetdo do curso.

Estudos de avaliacdo na area das doencas neuroldgicas e/ou neurodegenerativas sao
limitados, mas foi possivel encontrar um estudo que visava a criacdo e valida¢do de um guia
educativo como recurso tecnoldgico no apoio a cuidadores e familiares de idosos com
Alzheimer. (PINTO et al., 2021). Esse estudo obteve a participagdo de 15 especialistas com
critério de inclusdo semelhante ao do presente estudo — consulta na plataforma Lattes -
incluindo profissionais da Enfermagem (13), Psicologia (1) e Medicina (1). O material
alcancou IVVC geral de 0,90, com apenas um item obtendo I\VVC abaixo de 0,70. (PINTO et al.,
2021).

Outro estudo propds a construcdo e validagdo de album seriado para acompanhantes
de pacientes com Acidente Vascular Cerebral (AVC). Nesse estudo, participaram 22
enfermeiros especialistas, também selecionados por meio da Plataforma Lattes. Na validacéo,
obteve-se um IVC de 0,87 entre os especialistas. A validacdo também foi realizada em um
segundo momento com acompanhantes dos pacientes com AVC, onde foi obtido IVVC de 1,00.
(FERNANDES et al., 2022).

Levando em consideracdo os estudos na area da neurologia e enfermagem citados
acima, e possivel avaliarmos o motivo da dificuldade de obtencdo de retorno dos profissionais
convidados para compor o comité de especialistas, uma vez que os demais estudos obtiveram

sucesso nos aceites com menor quantidade de especialistas convidados do que neste estudo,
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onde mais de 100 enfermeiros foram contatados e apenas sete retornaram.

Observa-se que os estudos de Pinto et al. (2021) e Fernandes et al. (2022) propuseram
recursos educativos para doencgas neurologicas que, possivelmente devido a epidemiologia,
obtém maior foco de atengdo na formacdo dos profissionais de salde, ao contrario da ELA e
da EM, ainda que apresentem-se como causas de internagdes, visto que apenas os dados
relacionados as internacdes causadas pela EM ja ultrapassam a soma das internag6es causadas
por DP e DA, por exemplo. (BRASIL, 2021a). Outra possivel dificuldade na avaliacdo dos
storyboards pode ser atribuida ao tempo despendido para visualizagdo dos materiais
elaborados e seus contetdos, que foram distribuidos em quatro modulos. O critério de inclusdo
“producido cientifica no cuidado aos pacientes com doengas neurologicas” ndo deveria ser
fator impeditivo ou dificultador, uma vez que os enfermeiros contatados no primeiro momento
foram identificados por meio da plataforma Lattes, onde incluia publica¢es cientificas desses
profissionais na area. Entretanto, ap0s a retirada desse critério e adaptacao para os critérios de
Fehring (1987) foi alcancado o quantitativo minimo de especialistas para a avaliagdo do
conteddo, correspondente a seis especialistas (ALEXANDRE; COLUCI, 2011).
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7 CONCLUSAO

As doencgas neurodegenerativas sao patologias complexas, que geram grande impacto
social e econdmico em seus portadores, familiares e também nos servigos de satde. Uma vez
que algumas doencas, como a EM, apresentam altos indices de internacdes, possivelmente
causada pelos agravos dessas doengas ao paciente, torna-se relevante que a assisténcia de
enfermagem ao paciente com doenga neurodegenerativa seja trabalhada, desde a graduacéo,
também na APS, local onde é possivel atuar com estratégias de promocdo da saude, de
prevencdo do desenvolvimento das doengas crénicas e suas complicacOes, e de tratamento e
recuperacao.

Esse estudo teve como limitagdes a lacuna na literatura cientifica a respeito da tematica
das doencas neuroldgicas e/ou neurodegenerativas na area da enfermagem, bem como a
dificuldade de obtencdo de retorno de profissionais que atenderam aos critérios de
elegibilidade para a avaliacdo que se disponibilizassem a envolver-se com a tematica, visto
que é pouco trabalhada na area da enfermagem. E possivel que a lacuna de conhecimento
especifico dessas doencas tenha sido fator limitador para definir a composicao do comité.

As possiveis contribuices do curso para a formacdo dos profissionais estdo
relacionadas ao conhecimento geral que o enfermeiro podera obter a respeito das doencas
neurodegenerativas, fatores de risco e epidemiologia, reconhecendo a importancia da tematica
para a sociedade; reconhecer sinais ou sintomas de possiveis patologias, especialmente a EM
e ELA, onde aliado a equipe médica e multiprofissional, possa contribuir para um
planejamento acurado da assisténcia, a partir do diagndstico precoce dessas doengas, ainda no
ambiente da APS; promover, de forma individualizada e qualificada, a assisténcia de
enfermagem aos portadores de ELA e EM, identificando possiveis diagnosticos de
enfermagem relacionados as particularidades de cada doenca e seus possiveis agravos, bem
como compreender e instruir possiveis cuidados de enfermagem aplicado a essas doengas ao
portador, familiares e/ou cuidadores, promovendo o autocuidado e autonomia do paciente,
gerando maior qualidade de vida ao paciente e demais pessoas envolvidas.

O produto final do curso, a ser ofertado de forma gratuita no AVA - Moodle® para
enfermeiros e aos académicos de enfermagem no primeiro semestre de 2023, foi composto
por 4 mddulos, com carga horéria prevista de 15 horas. Também foram incluidos atividades
diagnosticas ao comeco e final do curso, correspondentes a pré e pos-testes, afim de avaliar

0s conhecimentos previos dos participantes e os obtidos apds a conclusdo do curso.
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Para tanto, acredita-se que o curso, proposto em formato EaD, modalidade essa que
tem se mostrado uma estratégia para o acesso dos profissionais as oportunidades de
capacitacdo, possui como vantagens para a sua implantacdo a facilidade de acesso,
flexibilidade temporal para sua realizacdo e alcance de um grande numero de pessoas ao
mesmo tempo. Uma vez que a proposta é voltada para enfermeiros da APS, espera-se que 0
Curso consiga encaixar-se na rotina desses profissionais, sem grandes dificuldades para a sua
realizacdo, considerando também sua carga horaria reduzida (15 horas).

Deseja-se que a atualizacdo profissional, aliado a proposta de educacdo permanente
dos enfermeiros, possa contribuir para a diminuicdo do impacto das doengas
neurodegenerativas abordadas, tanto para o paciente e familiares, quanto para os servi¢os de
salide, uma vez que o0 agravamento dessas doencas geram despesas onerosas para o sistema, e

a prevencao desses agravos pode ser trabalhada também na APS.
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Plano de Acéo Pedagogica (PAP)

Titulo do Recurso Educativo:
Curso sobre assisténcia de enfermagem aos portadores de doencas neurodegenerativas na atencdo
priméria a salde

Carga Horéria Total:
15 horas

Ementa:

Aborda o conceito das doencas neurodegenerativas com enfoque na epidemiologia, fisiopatologia,
manifestacdes clinicas, diagnostico e tratamento da Esclerose Multipla e Esclerose Lateral
Amiotrofica. Apresenta os principais aspectos que envolvem o planejamento da assisténcia de
enfermagem aos portadores dessas doencas.

Objetivos da Aprendizagem:

e Ampliar o conhecimento dos enfermeiros da atencdo priméria a saide (APS) sobre doencas
neurodegenerativas.

e Instrumentalizar os enfermeiros da APS para o planejamento da assisténcia de enfermagem
aos portadores de doencas neurodegenerativas.

Autoria:

Ana Paula Assenato

Graduanda em Enfermagem pela Universidade Federal de Ciéncias da Salde de Porto Alegre
(UFCSPA). Membro do Grupo de Pesquisa em Tecnologias, Gestdo, Educacao e Seguranca no
Trabalho (TeGEST).

Adriana Aparecida Paz

Graduada, Mestra e Doutora em Enfermagem pela UFRGS. Professora do Departamento de
Enfermagem nos Cursos de Graduacdo em Enfermagem e Informéatica Biomédica e no Programa
de P6s-Graduacdo em Enfermagem — Mestrado Profissional da UFCSPA. Lider do Grupo de
Pesquisa TeGEST. Vice-Coordenadora Geral do Projeto Universidade Aberta do Sistema Unico
de Satde (UNA-SUS)/UFCSPA.

Ana Amélia Antunes de Lima

Graduada, Mestra e Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS). Professora do Departamento de Enfermagem no Curso de Graduacdo em Enfermagem
da UFCSPA. Membro do Grupo de Pesquisa TeGEST e Grupo de Estudos das Evidéncias do
Processo de Enfermagem e Taxonomias (GEEPET). Tutora do Programa de Residéncia
Multiprofissional em Salde — énfase Oncohematologia.

Atividade diagnostica:
Doencas neurodegenerativas.

Carga | Objetivos da , Atividades/
Horar | Aprendizage Conteudos Tarefas Recursos
ia m

:]?szf'gg:ar 0 Realizar uma O avatar da enfermeira Ana
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. . diagnostica com cinco
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neurodegenera Quizz questdes de simples e multipla
tivas ' escolha sem feedback.




Titulo do Mddulo I:
Doencas Neurodegenerativas: aspectos introdutorios

Obejtivo:
Relacionar o conhecimento de anatomia e fisiologia do sistema neurol6gico, conceito das doencas
neurodegenerativas, epidemiologia e os fatores de risco.

Carga Horaria:

3 horas

Competéncias Abrangidas pelo Médulo:

Ao final do modulo, o participante deverd ser capaz de demonstrar o conceito de doencas

neurodegenerativas, epidemiologia e os fatores de risco.
ﬁi:g? gbjrzg\é?zsadz Contetdos AR Recursos
X P 9 Tarefas
ia m
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A . . para 0s conteudos e o avatar
epidemiologia | Leitura em tela dos .
das doengas contetdos: conceito dg enfermeira Ana.P_a ula
. o dialoga com o participante em
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. algumas telas na medida em
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gue aborda o conteudo.
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as doencas (Portugal): Fundacéo Calouste
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em:
https://content.gulbenkian.pt/w
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Referéncias:
1. Martin JB. Molecular basis of the neurodegenerative disorders. N Engl J Med.,
1999;340(25):1970-80.
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Titulo do Modulo I11:
Esclerose multipla: manifestac@es clinicas, diagnostico e tratamento
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Objetivo:

Sistematizar o conhecimento sobre a doenga, manifestacdes clinicas, diagndstico e tratamento da

esclerose multipla.

Carga horaria:
3 horas

Competéncias abrangidas pelo médulo:

Ao final do modulo o participante seré capaz de sistematizar sobre a doenca, manifestacdes clinicas,

diagnostico e tratamento da esclerose mdltipla.

Carga ObjetIV(?S da , Atividades/
Horar | Aprendizage Conteudos Recursos
X Tarefas
ia m
Leitura em tela dos
conteudos: ~ s
. Telas com bot6es clicaveis
conceito, .
Aspectos . . para 0s conteudos e o avatar
e fisiopatologia, .
clinicos da . . . da enfermeira Ana Paula
epidemiologia, . -
esclerose ; dialoga com o participante em
P fatores de risco, -
maltipla. . algumas telas na medida em
Reconhecer os quadro clinico, e ue aborda o contetido
2 aspectos subtipos da g
horas Pe esclerose multipla.
clinicose o ~ —
e 30 Telas com botdes clicaveis
. tratamento da S . .
minut Diagnostico e | Leitura em tela dos | para os conteldos e o avatar
esclerose o .
0s mltiola tratamento da | conteddos: da enfermeira Ana Paula
P esclerose diagndstico e dialoga com o participante em
maultipla. tratamento. algumas telas na medida em
gue aborda o conteldo.
Filmes que . .
g Leitura em tela O avatar da enfermeira Ana
abordam a ~ R~ .
com as sugestdes Paula indica os filmes que
esclerose . o
o de filmes. abordam a esclerose multipla.
multipla.
istematizar .
Sistematiza O avatar da enfermeira Ana
0S . . ..
. Realizar uma Paula convida participante
30 conhecimentos - . o L
. L Esclerose atividade formativa | para realizagdo da atividade
minut | tedricos o . . o
. maltipla. na modalidade de formativa contendo trés
0s obtidos sobre . ~ B
Quizz. guestbes de multipla escolha
esclerose
M com feedback.
multipla.
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Titulo do Moédulo I11:
Esclerose Lateral Amiotréfica: manifestagdes clinicas, diagndstico e tratamento.

Objetivo:
Instrumentalizar sobre a fisiopatologia, manifestacdes clinicas, diagndéstico e tratamento da
esclerose lateral amiotréfica.

Carga Horéria:

4 horas

Competéncias Abrangidas pelo Médulo:
Ao final do mdédulo, o participante devera ser capaz de conhecer as manifestagdes clinicas, o
diagnostico e tratamento da esclerose lateral amiotréfica.

r jetiv . Atividades/
ca 9a Objet /0S da Conteudos Recursos
Horaria Aprendizagem Tarefas
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e enfermagem Paula dialoga
amiotrofica
com o
participante em
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algumas telas na
medida em que
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contetdo.
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Titulo do Médulo 1V:

Atuacdo do enfermeiro da atengdo primaria no cuidado aos pacientes de esclerose multipla e
esclerose lateral amiotréfica
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Objetivo:
Relacionar o conhecimento sobre as doengas neurodegenativas associada a atua¢éo do enfermeiro
para o planejamento do cuidado de enfermagem na atencdo primaria a saude.

Carga Horaria:

3 horas

Competéncias Abrangidas pelo Médulo:
Ao final do médulo, o participante devera ser capaz de:

e Reconhecer a atuacdo dos enfermeiros da APS na assisténcia de enfermagem ao portador de

Esclerose Multipla e Esclerose Lateral Amiotrofica.

e Planejar a assisténcia de enfermagem aos pacientes com Esclerose Multipla e Esclerose

Lateral Amiotréfica.

Carga

z . jeti . Atividades/
Horari ObjetIYOS da Conteudos Recursos
a Aprendizagem Tarefas
Identificar o .
. < Leitura em tela
nivel de atencéo .
s x com contetdo ~ o
a saude como Atencdo narrado sobre a Tela com com bot6es clicaveis
eixo primaria a salde. ~ .. | econteddo narrado.
atengdo primaria
coordenador do L
) a saude.
cuidado.
Leitura em tela
dos conteudos: Telas com botdes clicaveis
classificacdo das | para os conteudos e o avatar
30 Atribuicdes do atribuigdes, da enfermeira Ana Paula
minuto enfermeiro. préaticas de dialoga com o participante em
s Reconhecer as atencdo a sdude | algumas telas na medida em
atribuicdes e e educacéo que aborda o contetdo.
atuacdo do permanente.
enfermeiro na Atuacio do Leitura em tela
atencdo primaria enfer%neiro na com contetdo
a saude. oA narrado sobre a
assisténcia aos o . L
acientes com assisténcia aos Tela com com bot6es clicaveis
P pacientescom e contetdo narrado.
doencas doencas
neurodegenerati ¢ .
neurodegenerati
vas.
vas.
A . Telas com botbes clicaveis
Assisténcia de Leitura em tela .
B para os conteudos e o avatar
enfermagem ao | dos contetdos: -
: x da enfermeira Ana Paula
paciente com atencdo integral dialoga com o particinante em
esclerose e complexidade g P P
e ; algumas telas na medida em
. maultipla. do cuidado .
Instrumentalizar que aborda o contetdo.
para a realizagédo Leitura em tela
de consultas de | Assisténcia de com contetdo
2 horas enfermagem aos | enfermagem ao | narrado sobre

pacientes com
doengas
neurodegenerati
vas.

paciente com
esclerose
maultipla.
Assisténcia de
enfermagem ao
paciente com
esclerose lateral
amiotrdfica.

sinais e sintomas
para
investigacéo e
diagndsticos de
enfermagem.

Tela com com botoes clicaveis
e contelido narrado.

Leitura em tela
dos conteldos:
eliminacdes
vesicais e

Telas com botdes clicaveis
para 0s conteudos e o avatar
da enfermeira Ana Paula
dialoga com o participante em




83

instetsinais,
sono, fadriga,
alimentacéo e
demais
intervencdes.

algumas telas na medida em
que aborda o contetdo.

Leitura
complementar
que aborda o
protocolo clinico
e diretrizes
terapéutica da
esclerose
multipla.

O avatar da enfermeira Ana
Paula indica a leitura de uma
Portaria do Ministérios da
Salde:

BRASIL. Ministério da
Saude. Secretaria de Atencao
Especializada a Saude.
Secretria de Ciéncia,
Tecnologia, Inovagdo e
Insumos Estratégicos em
Saude. Portaria Conjunta n®
03, de 05 de fevereiro de
2021. Aprova o Protocolo
clinico e diretrizes terapéutica
da esclerose maltipla.

Diario Oficial da Unido,
Brasilia, DF, 17 fev. 2021.
Secdo 1, p. 88. Disponivel em:
https://www.in.gov.br/en/web/
dou/-/portaria-conjunta-n-3-
de-5-de-fevereiro-de-2021-
303758777. Acesso em: 21
jun 2022.

Leitura em tela
dos contelidos:
complexidade do
cuidado

Telas com botdes clicaveis
para os conteddos e o avatar
da enfermeira Ana Paula
dialoga com o participante em
algumas telas na medida em
gue aborda o contetdo.

Assisténcia de
enfermagem ao
paciente com
esclerose lateral
amiotrafica.
Atuacdo do
enfermeiro no
cuidado de
pacientes com
esclerose
maltipla e
esclerose lateral
amiotrofica.

Leitura em tela
com contetdo
narrado sobre
sinais e sintomas
para
investigacéo e
diagnosticos de
enfermagem.

Tela com com botdes clicaveis
e conteddo narrado.

Leitura em tela
dos conteudos:

Telas com botdes clicaveis

mobilidade, ,
alimentacio e para 0s con_teudos e 0 avatar

o da enfermeira Ana Paula
degluticdo, ; .

~ dialoga com o participante em
alteracdes .

S algumas telas na medida em
respiratorias e ;
. que aborda o contetdo.

demais
intervencdes.
Leitura O avatar da enfermeira Ana

complementar

Paula indica a leitura de uma
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que aborda o
protocolo clinico
e diretrizes
terapéutica da
esclerose lateral
amiotrofica.

Portaria do Ministérios da
Saude:

BRASIL. Ministério da
Saude. Secretaria de Atencao
Especializada a Saude.
Secretria de Ciéncia,
Tecnologia, Inovacéo e
Insumos Estratégicos em
Saude. Portaria Conjunta n®
13, de 13 de agosto de 2020.
Aprova o Protocolo clinico e
diretrizes terapéutica da
esclerose lateral amiotrofica.
Diario Oficial da Unido,
Brasilia, DF, 19 ago. 2020.
Secdo 1, p. 62. Disponivel em:
https://www.in.gov.br/en/web/
dou/-/portaria-conjunta-n-13-
de-13-de-agosto-de-2020-
272980705. Acesso em: 21
jun 2022.

Realizar uma
atividade
formativa na
modalidade de
caso clinico com

O avatar da enfermeira Ana
Paula convida participante
para realizacdo da atividade
formativa contendo um caso
clinico com trés questdes de
maultipla escolha com

erguntas.
perg feedback.
Sistematizar 0s
conhecimentos Atuacdo do .
, . a0 . O avatar da enfermeira Ana
tedricos obtidos | enfermeiro no Realizar uma . ..
. . O Paula convida participante
sobre cuidado de | cuidado de atividade . L
30 acientes com acientes com formativa na para realizagdo da atividade
minuto P P - formativa contendo um caso
esclerose esclerose modalidade de .. R ~
S S S L clinico com trés questdes de
maultipla ou multipla e caso clinico com -
maultipla escolha com
esclerose esclerose lateral | perguntas.
e e feedback.
amiotroéfica amiotréfica.
lateral.
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Atividade avaliativa:
Doencas neurodegenerativas.

Carga L .
: . Objetivos da . Atividades/

Ho;arl Aprendizagem Conteudos Tarefas Recursos

Sistematizar o Realizar uma O avatar da enfermeira Ana
. - Paula convidando o

conhecimento Doencas atividade articinante para realizacio da

1 hora | dos temas neurodegenerati | avaliativa na Pa id % pl iva d ¢ |
abordados no vas modalidade de at'V', ade avaliativa de simples
CUrso ' Quizz e multipla escolha com

) ' feedback.
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APENDICE B - MENSAGEM ELETRONICA PARA ESPECIALISTAS

Prezado(a) Enfermeiro(a), (NOME)

Eu, Ana Paula Rossato Assenato, graduanda do Curso Bacharelado de Enfermagem da
Universidade Federal de Ciéncias da Salude de Porto Alegre (UFCSPA), orientada pela Profa.
Dra. Ana Amelia Antunes de Lima e co-orientada pela Profa. Dra. Adriana Aparecida Paz,
convidamos vocé para participar da pesquisa CURSO SOBRE ASSISTENCIA DE
ENFERMAGEM AOS PORTADORES DE DOENCAS NEURODEGENERATIVAS NA
ATENCAO PRIMARIA A SAUDE, cujo objetivo é construir um curso sobre assisténcia de
enfermagem aos portadores de doencas neurodegenerativas na Atencdo Primaria a Saude. Este
projeto esta vinculado ao Grupo de Pesquisa em Tecnologia, Gestdo, Educacdo e Seguranca no
Trabalho (TeGEST).
Nesta etapa da pesquisa, ocorre a validacdo de contedo do plano de acéo pedagdgica (PAP) e
storyboards do curso por enfermeiros com a finalidade de promover a qualificacdo da proposta
pedagdgica do objeto de aprendizagem, a ser disponibilizado como curso de extensdo na
modalidade de educacdo a distancia e autoinstrucional.
Os critérios de elegibilidade desta pesquisa sao:
a) ter a titulagdo minima de Especializacdo na area da Enfermagem, Mestrado ou
Doutorado nas areas de Educacdo, Ensino na Saude, Enfermagem ou Ciéncias da
Saude;
b) ter experiéncia minima de um ano na assisténcia de enfermagem clinica ou da APS;
c) ter producdo cientifica no cuidado aos pacientes com doengas neurologicas.

Para tanto, se vocé concorda em participar (clique aqui) https://bit.ly/validneuroAPS
Orienta-se que ao abrir o link faga 0 DOWNLOAD para seu computador. NAO ABRA no
Google ApresentacBes, Docs ou Lumini, pois perdera a visualizagdo da dinamicidade da
proposta do objeto de aprendizagem.

Neste link vocé tera acesso ao Registro de Consentimento Livre e Esclarecido, PAP,
storyboards e o instrumento de validacao.

Precisard dispor em torno de 50 minutos do seu tempo para visualizacdo e responder ao
questionario de validacdo de contetido de materiais didaticos em salde.

O prazo para a resposta é 15 dias, caso ndo possa participar, responda a esse email informando
da indisponibilidade.

Agradecemos antecipadamente a sua disposi¢do em contribuir para a qualificagéo da proposta
deste curso para enfermeiros sobre a assisténcia aos pacientes com doencas neurodegenartivas.

Cordialmente,

Profa Dra. Ana Amelia Antunes de Lima Pesquisadora Responsavel
Telefone: (51) 3303.8858

E-mail: anaamelia@ufcspa.edu.br

Ana Paula Rossato Assento

Académica de Enfermagem da UFCSPA
Telefone: (51) 99297-1126

E-mail: anapaularst@ufcspa.edu.br



https://bit.ly/validneuroAPS
mailto:anaamelia@ufcspa.edu.br

INSTRUMENTO DE VALIDACAO DO
CURSO SOBRE ASSISTENCIA DE
ENFERMAGEM AOS PORTADORES DE
DOENCAS NEURODEGENERATIVAS NA
ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

Bem vindo(a)! Primeiramente, pedimos para vocé responder as perguntas abaixo, que
correspondem aos critérios de elegibilidade para o estudo. Em caso afirmativo para todas
as perguntas, vocé podera continuar o questionario, na préoxima segéo.

Vocé possui experiéncia de no minimo um ano na assisténcia de enfermagem?

O Sim
O Nao

Vocé possui uma especializacdo na area da enfermagem (lato sensu) ou titulacao
de mestrado (strictu sensu) nas areas de Educacao, Enfermagem, Ensino em
Saude ou Ciéncias da Saude

O Sim
O nNao

Vocé tem producao cientifica no cuidado a pacientes com doengas
neurologicas?

O Sim
O nNao

Proxima
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APENDICE C - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS PARA ESPECIALISTAS



PROJETO: CURSO SOBRE ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AQS PORTADORES DE DOENGAS
NEURODEGENERATIVAS NA ATENGAO PRIMARIA A SAUDE

Vocé esta sendo convidado a participar de um estudo intitulado “CURSO SOBRE ASSISTENCIA DE
ENFERMAGEM AOS PORTADORES DE DOENGAS NEURODEGENERATIVAS NA ATENQAO PRIMARIA A
SAUDE", cujo objetivo geral é construir um curso sobre assisténcia de enfermagem aos portadores de
doengas neurodegenerativas na Atengédo Priméria & Salde. Este estudo esta sendo realizado pelo Curso
de Bacharelado em Enfermagem (PPG-Enf) e Grupo de Pesquisa em Tecnologias, Gestéo, Educacéo e
Seguranga no Trabalho (TeGEST) da Universidade Federal de Ciéncias da Salde de Porto Alegre
(UFCSPA).

Acesse o RCLE na integra, o qual foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFCSPA:
https://bit.ly/RCLEneurovalid

Caso vocé tenha dividas, podera entrar em contato com:

*Pesquisadora responsavel Profa. Dra. Ana Amélia Antunes Lima, pelo telefone (51) 3303-8858 e endereco
eletronico: anaamelia@ufcspa.edu.br ou no Departamento de Enfermagem da UFCSPA, situado a Rua
Sarmento Leite, n® 245/401A, Centro Historico, Porto Alegre/RS.

*Pesquisadora Acad. Enfermagem Ana Paula Rossato Assenato, pelo telefone (51) 99297-1126 e
endereco eletrdnico: anapaularst@ufcspa.edu.br.

«Comité de Etica em Pesquisa da UFCSPA, pelo telefone (51) 3303-8804, endereco eletrdnico:
cep@ufcspa.edu.br, situado no 7° andar do prédio 3 da UFCSPA, sala 706, de segunda a sexta, das 8h as
17h.

Este Registro de Consentimento Livre e Esclarecido online, & para certificar que
eu, concordo em participar deste estudo, e declaro que acessei eletronicamente
o presente documento, me permitindo realizar download efou impressao. Este
documento esclarece da minha participagao e me instruiu quanto os principios
da autonomia, beneficéncia e nao maleficéncia. Assim como, € descrito que
poderei me retirar do estudo a qualquer momento sem nenhum prejuizo.

O Aceito participar do estudo

O Nao aceito participar do estudo

Data do aceite do RCLE:

Data Hordrio

dd/mm/aaa: O

Voltar Proxima
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A - MATERIAL DIDATICO

OBJETIVOS: propésitos, metas ou finalidades

A.1- Contempla o tema proposto

O Discordo
O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.2 - Adequado ao processo de ensino-aprendizagem

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.3 - Esclarece duvidas sobre o tema abordado

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.4 - Proporciona reflexao sobre o tema

O Discordo
O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.5 - Incentiva mudanca de comportamento

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente
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ESTRUTURA/APRESENTACAO: organizacgao, estrutura, estratégia, coeréncia e
suficiéncia

A.6 - Linguagem adequada ao publico-alvo
O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.7 - Linguagem apropriada ao material educativo
O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.8 - Linguagem interativa, permitindo envolvimento ativo no processo
educativo

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.9 — Informagdes corretas

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.10 - Informacdes objetivas

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A1 - Informacdes esclarecedoras

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente
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A2 — Informacgdes necessarias

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A3 - Sequéncia logica das ideias

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A4 - Tema atual

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A.15 — Tamanho do texto adequado

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

RELEVANCIA: significancia, impacto, motivacio e interesse

A.16 — Estimula o aprendizado

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A17 — Contribui para o conhecimento na area

o Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente
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A.18 — Desperta interesse pelo tema

O Discordo

O Concordo parcialmente

O Concordo totalmente

A9 - Registre sua critica ou recomendacéo para a melhoria do conteudo
abordado (opcional):

Sua resposta

B - CARACTERIZAGAO DOS ESPECIALISTAS

B.1 — Qual seu sexo?

O Feminino
O Masculino

O Prefiro ndo dizer/as opgdes acima ndo me representam

B.2 — Qual ¢é a sua idade (em anos completos)?

Sua resposta

B.3 - Qual é o seu municipio de residéncia?

Sua resposta

B.4 - Voceé cursou Graduagao em Enfermagem em instituicao de ensino:

O Ppublica
O Privada

B.5 - Informe ha quanto tempo concluiu a graduacdo de enfermagem (em anos
completos)?

Sua resposta
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B.6 — Qual seu maior grau de formacao (titulagdo)?

O Especializagdo

O Mestrado

O Doutorado

B.7 — Em quall(is) area(s) vocé realizou sua especializacdo, mestrado efou
doutorado?

Sua resposta

B.8 — Qual € a natureza da instituicao na qual vocé trabalha atualmente? (caso
nao esteja trabalhando, pule para a pergunta B.13)

(O FPublica
O Privada

B.? — Em qual nivel de atengao voceé trabalha como enfermeiro atualmente?

O Primario (unidade de salde)
O Secundario (centros e ambulatérios)

O Terciario (hospital)

B.10 - Informe em anos completos, ha quanto tempo vocé trabalha na atual
instituicdo de saude?

Sua resposta

B.11 — Qual a sua jornada semanal (em horas/semana) de trabalho na instituicdo
de saude?

Sua resposta

B.12 — Em qual area vocé trabalha nessa instituicao de saude?

Sua resposta

B.13 - Na sua formacaoc académica voce teve conteudos sobre doencas
neurodegenerativas efou a assisténcia de enfermagem voltada a esses
pacientes?

O sim
(O nNao
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B.14 - Vocé ja realizou cursos sobre doencas neurodegenerativas efou a
assisténcia de enfermagem voltada a esses pacientes?

O Sim
O N&o

B.15 - Se ja realizou cursos relacionados aos temas acima, os cursos foram
ofertados em qual modalidade?

O Totalmente presencial

O Totalmente a distancia

O Hibrido (presencial + a distancia no mesmo curso)

O Presenciais ou hibridos em alguns cursos € a distancia em outros

O N3&o realizei cursos sobre os temas

Obrigada! Sua contribuicao foi essencial para esse estudo! Clique em enviar
abaixo e finalize o formulario.

e

TeGEST

Grupo de Pesquisa em Tecnologia, Gestao,
Educacao e Seguranca no Trabalho
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APENDICE D - REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA AVALIACAO DO CONTEUDO EDUCATIVO

REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA VALIDACAO
DO CONTEUDO EDUCATIVO

e e e ek ek e ek e ke ke ke ek e ke ke ke ek e ke ke ke ek ke ek

Projeto: CURSO SOBRE ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AOS PORTADORES DE

DOENGCAS NEURODEGENERATIVAS NA ATENGAO PRIMARIA A SAUDE

e e e e e e ek ek ek ek ek ek ek ke ke ke

Vocé esta sendo convidado a participar de um estudo intitulado “CURSO SOBRE
ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AOS PORTADORES DE DOENCAS
NEURODEGENERATIVAS NA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE”, cujo objetivo
geral é construir um curso sobre assisténcia de enfermagem aos portadores de doencas
neurodegenerativas na Atencdo Primaria a Saude. Este estudo estd sendo realizado pelo
Curso de Bacharelado em Enfermagem (PPG-Enf) e Grupo de Pesquisa em Tecnologias,
Gestdo, Educacéo e Seguranga no Trabalho (TeGEST) da Universidade Federal de Ciéncias
da Saude de Porto Alegre (UFCSPA).

Se vocé aceitar participar da pesquisa, 0os procedimentos envolvidos em sua
participacao serdo os seguintes: aceitar a participar deste estudo eletronicamente, clicando
no campo indicado, podendo este ser impresso se assim o desejar ou salvar em seu
computador; responder um questionario online que contempla 34 questes, sendo 19
questdes referentes a validacéo dos recursos educativos (storyboards) do curso e 15 questfes
de caracterizacdo sociodemografica, formacgdo profissional e laboral dos especialistas
participanete do processo de validacéo. O Instrumento de Validacdo de Contetido Educativo
em Saude (IVCES), contempla as primeiras 18 questGes do questionario que busca a
concordancia dos especialistas sobre o curso proposto e apresentado pelo plano de agédo
pedagogica e os storyboards. Espera-se obter a concordancia do indice de validade de
conteudo (IVC) > 0,80. Este questiondrio serd preenchido eletronicamente
(https://bit.ly/validneuroAPS) conforme a sua disponibilidade e local de sua preferéncia,
sendo estimado o tempo a ser dedicado para a visualizacdo e preenchimento em torno de 50
minutos. Ao final do preenchimento deste questionario eletrénico, vocé podera manifestar o
seu desejo em receber os resultados da pesquisa, informando o seu endereco de correio

eletronico.


https://bit.ly/validneuroAPS
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A sua participagdo € muito importante para contribuir na qualificacdo da proposta do
curso a ser ofertada para enfermeiros que poderdo identificar precocemente 0s sinais e
sintomas das doengas neurodegenerativas ao realizar atender um usuario na unidade de
salide da Atencdo Primaria a Saude (APS). O questionario preenchido sera salvo e arquivado
de forma digital em um dispositivo eletrénico local por um periodo de cinco anos, sob a
responsabilidade da pesquisadora responsavel, apds esse periodo serdo destruidos por
delecéo.

Os possiveis riscos ou desconfortos decorrentes da participacao na pesquisa ndo sdo
conhecidos devido a sua experiéncia como enfermeiro especialista na area de doenca
neuroldgicas. Entretanto, podera haver alguns desconfortos associados, tais como: o tempo
de resposta aos questionarios; o pensamento diante de lembrancas de situacdes vivenciadas
nos servicos, que poderdo ter sido consideradas por vocé como estressoras; e as limitagdes
tecnologias disponiveis. No caso de necessidade de atendimento devido a algum desconforto
estressor desencadeado pela pesquisa, serd disponibilizado o atendimento psicolégico para
avaliacdo e acompanhamento.

Os possiveis beneficios decorrentes da participacao neste estudo sdo diretos para a
enfermagem, enquanto categoria profissional, pois estara contribuindo para disponibilizar
um curso qualificado aos enfermeiros para aprimorar 0s conhecimentos para aplicagdo
praticas o cuidado de usuarios com doencas neurodegenerativas na APS. Destaca-se ainda,
como beneficios indiretos para a sociedade e servigos de salde, a protecéo e o acolhimento
de usuarios com doencas neurodegenerativas, mantendo no domicilio e reduzindo as
internacdes hospitalares e mortalidade prematura.

Sua participacdo no estudo é totalmente voluntaria, ou seja, ndo € obrigatoria. Caso
vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, nao
haverd nenhum prejuizo por ser uma coleta de dados eletrdnica que ndo identifica seu
vinculo institucional. Assegura-se a possibilidade de excluir seus dados registrados no banco
de dados, quando informado o endereco de correio eletrdnico ao responder no final do
questionario, ou pela possibilidade em associar as seguintes informacdes: idade, cidade de
residéncia e tempo de atuagcdo como enfermeiro. Verificando como Unica associa¢ao dessas
trés informacgdes no banco de dados poderd proceder a exclusdo dos dados eletrdnicos
solicitados por vocé. Nao havendo como identificar e ter a certeza de que sdo 0s seus dados
por ser uma coleta online ndo tera como excluir os dados solicitados.

Né&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participacdo no estudo e vocé

nédo tera nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos, e nem ressarcimento
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por despesas decorrentes de sua participacdo de forma presencial, pois o estudo sera
desenvolvido por um questionario eletrénico. Caso haja outros custos, ainda nao observados,
serdo absorvidos pelo orgamento do estudo. Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano,
resultante de sua participacdo no estudo vocé recebera todo o atendimento necessario, sem
nenhum custo pessoal.

Os dados coletados nesse estudo serdo sempre tratados confidencialmente. Os
resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou
seja, 0 seu nome, imagem e endereco de correio eletronico ndo aparecerdo na publicacdo
dos resultados.

khkhkhkhhhhkhkhkhkhkkhhkhhhhhkhkhkhkhkhkhhrrhhkhkhkhkhhhrrrhhkhhkhkhhihirrhhkhhkhhhihirrhhihkhhiiiiiix

Caso vocé tenha davidas, podera entrar em contato com:
e Pesquisador responsavel Profa. Dra. Ana Amélia Antunes Lima, pelo telefone

(51) 3303-8858 e endereco eletrbnico: anaamelia@ufcspa.edu.br ou no

Departamento de Enfermagem da UFCSPA, situado a Rua Sarmento Leite, n°
245/401A, Centro Histérico, Porto Alegre/RS.

e Pesquisadora Académica de Enfermagem Ana Paula Rossato Assenato, pelo
telefone (51) 99297-1126 e endereco eletrénico: anapaularst@ufcspa.edu.br.

e Comité de Etica em Pesquisa da UFCSPA, pelo telefone (51) 3303-8804,
endereco eletronico: cep@ufcspa.edu.br, situado no 7° andar do prédio 3 da
UFCSPA, sala 706, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

khhkkkhkhkhkkhkhkhkkhkhkhkhkrAhkhkhhkkhkihhkhkirhkhkihhkhkirhkhkkihhkhkkhkhkhkhhkhkhkhkhkkhkhhkkikihhkkhihhkkhkihkkhkihkkhkihkkhihhkkhihkhkihkiiik

Este Registro de Consentimento Livre e Esclarecido online, é para certificar que eu,

concordo em participar deste estudo, e declaro que acessei eletronicamente o presente
documento, me permitindo realizar download e/ou impressao. Este documento esclarece da
minha participagdo e me instruiu quanto os principios da autonomia, beneficéncia e ndo
maleficéncia. Assim como, € descrito que poderei me retirar do estudo a qualquer momento
sem nenhum prejuizo.

() aceito participar do estudo.

() néo aceito participar do estudo.

Data e horario registrado eletronicamente o termo:

B R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R A R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R R AR S R R R R R R R R e
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ANEXO A - PARECER COMITE DE ETICA E PESQUISA DA UFCSPA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
CIENCIAS DA SAUDE DE %‘W“"p
PORTO ALEGRE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CURSO SOBRE ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AOQS PORTADORES DE
DOENCAS NEURODEGENERATIVAS MA ATENCAD PRIMARIA A SAUDE

Pesquisador: Ana Amdlla Anfunes Lima

Area Temdtica:

Versao: 2

CAAE: 55467322.6.0000.5345

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Ciéncias da Sadde de Porlo Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimers do Parecer: 5354 822

Apresentagio do Projeto:

As doencas neurodegenerativas provocam incapacidades & geram um grande impacto na vida das pessoas
@ sociedade, demandando allos cuslos para % senvigos de salde. Algumas doengas neurodegenarativas
530 mais associadas a idade avancada, como Alzheimer e Parkinson. Os enfermeiros sio profissionais
habilitados para trabalhar questdes relacionadas a promocio e prevencdo da sadde, principalmente, na
atencio primdria 4 sadde. Em decoméncia do envelhecimento populacional & da lacuna de conhacimento
sobre estudos que abordam a assisténcla de enfermagem aos paclentes com doanca neurodegenarativa,
torna-se relevanie trabalhar essa lemdtica, para ampllar o conhecimento dos profissionals de enfermagem a
respeito dessas doencas. Objetive: construir um curgso online sobre assisténcia de enfermagem aos
portadores de doencas neurodegenerativas na Atengdo Primaria a Sadde.

Método: o estudo serd do tipo melodoldgico, seguindo o modelo ADDIE, que previs cinco fases no design
instrucional de recursos educativos, sendo elas: analise, desenho, desenvolvimento, implementacao e
avaliagio. Os conteddos & a estrutura de oferta do curso serdo validados por um comité de especialistas
composto por enfermainos com axpenéncia minima de um ano na assisténcia e producdo dentifica sobre o
culdado a paclentes com doencas neuraldgicas, utilizando um Instrumenta de valldacio de conteddo
educative em saldde. A seguir o curso serd

Endereco:  Fua Sarmerln Leite, 245, prédio 03, sala 605

Bairra: Sarmenta CEP: o os0-170
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3303-8804 E-sil: capfulcspa.edi b
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oferecido em uma plataforma de amblente virtual de aprendizagem e o plblico alve do curso serdo
enfermeiros e académicos de enfermagem. A coleta de dados serd realizada por melo de
questiondros elaborados no Google Forms. O projeto serd submetido ao Comitd de Etica em Pesquisa.
Resultados esperados: deseja-se que a oferta do curso traga um impacto positivo para a assisténcia de
enfarmagem aos pacientes com doenca neurodegenerativa na APS, qualificando e ampliando o
conhecimento dos enfermeiros.

Oihjativn da Pasquisa:

Objetive Primario: - Construir um curso sobre assisténcla de enfermagem aos portadores de doengas
neuradegenarativas na Alencio Primania 4 Salde.

Objetivos Secundarios: - Elaborar um plano de acdo pedagdgica (PAP.- Desenvolver os storyboards do
CUrsa.

- Validar o conteddo do PAP e storyboards com um Comité de Especlalistas.

- Caracterizar os especialisias sobre aspectos soclodemografices, formacio profissional e laboraks.

- Implemantar o curso no ambiente virtual de aprendizagem (AVA).

- Avaliar o nivel de aprendizagem no curso.- [dentificar o perlil soclodemografico, formacao profissional,
laborais & satisfacdo dos participanies.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os possivels fiscos associados A participacdo dos especialistas refere-se ao tempo despendido para
a avaliacio dos conteddos: quanto acs possivels risces aos enfermaires @ académicos participantes, pode
acarmar também o lempo despendide para o preanchiments do formularo de pesquisa, gue serd executado
ao final do cursa.

Beneficlos: Os beneficios diretos da participacio des enfermelros e académicos de enfermagem, incluem a
possibilidade de atualizacdo de conhecimentos que impactardo no seu desenvalvimento profissional e
académico, bem como na qualificacdo da assisténcia de enfermagem, beneficiando também os pacientes.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Muito interessante & necessaria qualguer estudo ou pesquisa sobre doencas neurcdegenarativas

Endereco:  Fua Sammenls Leite, 245, prédio 03, sala 605

Bairra: Sarmentos CEP: o0 ns0-170
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: [51)3303-8804 E-maill: cep@ulcspaedubs
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ou rarag, elas precisam ser mals estudadas para famentar conhecimento sobre as mesmas, & assim,

parmitir avangos para o manejo de pacientas e evolugdo das possibilidades de tratamenio.

Consideragies sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Todos os termos basicos necessario eslao apresentados ou compreandidos no Projelo ou Seus anexos.
Tendo sido feitas todas as comecdes ou recomendacies sugeridos.

Recomendagdes:

Sem mais Recomendagdes.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacbes:
Projete am condicbes plenas de reallzacio conforme Cronograma apresentado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Parecer ratificado pelo Colegiado.

Este paracer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Docurmenio Arquivg Postagam Autor Siuacao
Informaches Basicas| PB_INFORMACOES _BASICAS DO _P | 11/032022 Aceils
|do Projeto ROJETO 1877B52. _ 21:15:59
Projeto Detalhade /| |PROJETO_COM_AJUSTES RCLE_CR| 11/03/2022 |Ana Amélia Antunes | Aceito
Brochura OMNOGRAMA, pdl 21:15:30  |Lima
Outros CARTA_RESPOSTA_PENDENCIAS pdf]l 11/03/2022 |Ana Amélia Antunes | Aceito
21:13:09 {1 ima
Outros INSTRUMENTO_PARTICIPANTES_CO| 11/03/2022 |Ana Amélia Antunes | Aceito
M _CORRECAQ RCLE. pdfl 20:45:36 | Lima
Outros INSTRUMENTO_ESPECIALISTAS CO | 11/03/2022 |Ana Amélia Antunes | Aceito
M _CORRECAO RCLE. pdf 2004413 |Lima
Cronograma CRONOGRAMA_CORRIGIDD. pdf 11/03/2022 (Ana Amélia Antunes | Aceito
202138 |Lima
TCLE / Termos de  |RCLE_CORRIGIDO_PARTICIPANTES | 11/03/2022 |Ana Amélia Antunes | Aceito
Assentimento / CURSO pdf 21334 |Lima
Justificativa de
LAusincis I _
TCLE / Termos de  |RCLE_CORRIGIDO_ESPECIALISTAS pl 11/03/2022 |Ana Ameélia Antunes | Aceito
Aszsentirmento / df 2013223 |Lima
Justificativa de
Alssdncia _
Outros Termo_compromisso_entrega_relatorios| 31/01/2022 | Ana Ameélia Antunes | Aceito
padf 224305 |Lima
Outros Termo_anuenciaPROGRAD pdf 317012022 |Ana Amélia Aceito

Enderego: RuaSammenlo Leibe, 245, prédio 03, sala B05

Bairra: Sarmeanta
UF: RS

CEP: o 0s0-170

Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone: (51)3303-8804 E-mail: capfuleepa edu be
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Outros fannn_anusncla_PROGRAD.pﬂf 224140 |Antunes Lima Aceito

Outros Anuencia_UFCSPA.pdf 31/01/2022 |Ana Amélia Antunes | Aceito

| _ 224007 |Lima

Falha de Rosto Fnlha_da_msln_PmJaln_Cursn_AFS.pdl] 31/01/2022 |Ana Amélia Antunes | Aceito
22:2208 |Lima

Situacio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciacdo da CONEP:
Mao

PORTO ALEGRE, 18 de Abril de 2022

Assinado por:

Fernanda Bordignon Nunes
(Coordenador{a))

Enderego: Rua Sammento Leibe, 245, prédio 03, sala 605

Bairra: Sarmenta CEP: og0s0-170
UF: RS Municipie: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3303-8804 E-ragil: cap@ufcspa edu b
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