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RESUMO

O presente estudo objetivou validar o conteudo e analisar a adesio aos exercicios contidos numa cartilha para criancas e
adolescentes com distrofia muscular de Duchenne (DMD). Nove juizes especialistas avaliaram a cartilha usando um questionario
adaptado no processo de validacio de conteudo. Quinze criancas/adolescentes com DMD e seus cuidadores reportaram sobre a
qualidade do conteddo do material e a adesdo a0 uso (15 e 45 dias ap6s a entrega da cartilha). Vinte e dois aspectos abordados
na validacio do conteudo receberam pontuagio acima do indice aceitdvel. A maioria dos cuidadores responderam “concordo”
ou “concordo totalmente” para todos os itens analisados referente a avaliacio do material. Em curto prazo, a taxa de adesio foi
33,3% e em longo prazo de 13,3%. A cartilha revelou ser um instrumento benéfico para enriquecer o tratamento fisioterapéutico
de crianga e adolescentes com DMD. No entanto, foi observada uma adesao “moderada/baixa” pelos participantes.

Palavras-chave: Adolescentes. Criangas. Distrofia Muscular de Duchenne. Exercicio fisico.

ABSTRACT

The present study aimed to validate the content and analyze adherence to the exercises presented in the booklet for children
and adolescents with Duchenne muscular dystrophy (DMD). Nine expert judges evaluated the booklet using a questionnaire
adapted in the content validation process. Fifteen children/adolescents with DMD and their caregivers reported on the quality of
the material’s content and adherence to its use (15 and 45 days after delivery of the booklet). Twenty-two aspects addressed in
content validation received scores above the acceptable index. The majority of caregivers responded “I agree” or “I completely
agree” to all items analyzed regarding the evaluation of the material. In the short term, the adherence rate was 33.3% and in
the long term, 13.3%. The booklet proved to be a beneficial tool to enrich the physiotherapeutic treatment of children and
adolescents with DMD. However, moderate/low adherence was observed by participants.
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INTRODUCAO

A distrofia muscular de Duchenne
(DMD) é uma doenca hereditdria progressiva que
possui heranca recessiva ligada a0 cromossomo
X!. Ela € resultado de mutacdes no gene que
codifica a proteina da distrofina, uma proteina
estrutural responsavel por manter a integridade e
manutencdo da estrutura das células musculares
para que a contracio muscular seja eficaz?. Na
distrofia muscular de Duchenne, a proteina estd
ausente ou deficiente, gerando um desequilibrio
na funcionalidade muscular dos pacientes com
DMD3. ADMD é classificada como a distrofinopatia
mais recorrente, atingindo 1 a cada 3.000-5.000
criancas do sexo masculino®.

As caracteristicas clinicas da DMD estao
relacionadas a progressiva reducio da forca
muscular global, que se inicia nos membros
inferiores, avancando para os membros superiores
e em seguida para os musculos da respiracio’.
A fraqueza e encurtamento graduais levam os
pacientes a perderem a capacidade de marcha
aproximadamente aos 11-13 anos de idade®, além
de desenvolver deformidades articulares que
dificultam a realizacao de atividades do cotidiano.
Esse conjunto de fatores restringem os pacientes
de participarem das diversas experiéncias sociais,
consequentemente prejudicando a qualidade de
vida e a socializacio’. Os pacientes diagnosticados
com DMD possuem expectativa de vida média
de 23 anos de idade, sendo a insuficiéncia
respiratoria a causa mais frequente de obito®”°.

A DMD ¢ uma doenga que atualmente
permanece sem cura, assim, O tratamento
destes pacientes tem a finalidade de retardar o
progresso das manifestacoes caracteristicas da
DMD como a perda da deambulacio e déficit
dos musculos respiratdrios, além de buscar por
recursos que auxiliem a reduzir as condicoes
incapacitantes da DMD favorecendo a qualidade
de vida dos pacientes e cuidadores'. Nas distrofias
musculares, muitas vezes por conta das dores,
fraqueza muscular e dificuldades em realizar

atividades motoras, os pacientes vivem de forma
sedentdria'. Nas doencas musculares progressivas
a fraqueza muscular pode ser intensificada pela
inatividade fisica gerando deformidades e reducio
da eficiéncia da musculatura respiratoria’. Frente
as complicacoes causadas pelo estilo de vida
sedentdrio, intervencoes devem ser desenvolvidas
para promogao da pritica de atividades fisicas,
visto que, exercicios especificos podem ampliar a
forca muscular consequentemente melhorando a
capacidade motora dos pacientes com DMD'* 5,

Em 2018, Birnkrant et al. realizaram
uma renovagdo das consideracoes sobre os
cuidados na DMD e abordaram que o manejo
da reabilitacio deve atentar-se a amplitude de
movimento, flexibilidade muscular, postura e
alinhamento, forca muscular, funcionalidade do
individuo, qualidade de vida e participacio nas
atividades de vida didria™.

Ainda em 2018, foi publicado o consenso
brasileiro para DMD e parte deste documento
(parte 2) aborda especificamente a reabilitacio e
cuidados sistémicos nestes pacientes. No escopo
da reabilitacdo, 2 aspectos devem ser abordados:
avaliacio e intervencdo. Os autores dividem
a abordagem em 5 estdgios: pré-sintomdtico
(nascimento até trés anos de idade); estigio
inicial dos sintomas da doenca (dois a sete
anos); estagio de transicio; estagio inicial de
perda de deambulacio; e, estigio avancado da
doenca (final da adolescéncia para fase adulta)®.
No primeiro estigio, pré-sintomdtico, deve-se
buscar manter dentro do normal o crescimento e
desenvolvimento da crianca. O segundo estdgio,
inicio dos sintomas da doenca, o foco é manter a
amplitude de movimento articular por meio de
exercicios e uso de orteses buscando a prevencio
de deformidades e manutencio da deambulacio.
No estdgio de transicio — terceiro — ocorre uma
ripida perda de funcionalidade dos membros
inferiores; a reabilitacio nesse estigio, além
do foco na amplitude de movimento, destina-
se a considerar e prescrever auxilios para a
deambulacio e em intervencdes para a parte
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respiratoria. Provavelmente, no quarto estigio
da doenga, inicial de perda de deambulacio, as
criancas e adolescentes com DMD iniciam o uso
de cadeira de rodas para locomogio; nessa fase o
objetivo € promover o miximo de independéncia
possivel, sendo importante atentar-se 2
funcionalidade dos membros superiores. E no
ultimo estdgio, o mais avangado da doenca, o
proposito da reabilitacio deve ser a manutencao
do conforto e independéncia, dentro do possivel,
do paciente com DMDP.

Diante da constante necessidade de
atencaoe cuidados comos pacientes é fundamental
que os cuidadores tenham uma participacao ativa
no processo terapéutico da crianca, além de
acesso 2 informagao’®. A inclusao da familia nos
planos de tratamento ¢ de suma importancia pois
facilita a coparticipacio familia-profissional nos
niveis de cuidados domiciliares com a crianca,
durante o desenvolvimento, implementacio e
evolucdo dos recursos terapéuticos'’.

Tendo em vista essas necessidades,
métodos educacionais para familiares e cuidadores
sdo desenvolvidos a fim de orientar da melhor
maneira sobre as informacoes acerca da doenca
e medidas de manejo com o paciente'®. Materiais
impressos como cartilhas, folhetos e panfletos
sdo formas de apoiar os familiares que irdo
realizar os cuidados durante o periodo que nio
estejam na presenca de um profissional da satide.
O material impresso ¢ de grande importincia
no processo de instrucio dos participantes por
facilitar a compreensao, além de que os familiares
dos pacientes podem recorrer a ela sempre que
surgirem duavidas"*. Nesse contexto, tendo
como objetivo facilitar a compreensio e divulgar
informacoes sobre a doenga, foi desenvolvido pela
Muscular Dystrophy Association e colaboradores
em 2018, um guia para a familia de pacientes
com distrofia muscular de Duchenne, que foca
no diagnostico e manejo desses pacientes. O
guia fornece de forma acessivel informagoes
acerca de quais sio os sinais e sintomas, formas
de diagnostico, além de apresentar os possiveis

desafios recorrentes e os cuidados que devem ser
tomados durante cada fase do desenvolvimento
da crianca e do adolescente?.

Os exercicios que compde a cartilha
“Orientagoes para a Manutencio da Qualidade
de Vida — Distrofia Muscular de Duchenne”
sio semelhantes as orientacOes oferecidas em
uma revisio internacional sobre Diagndstico e
tratamento da Distrofia Muscular de Duchenne,
publicado em 2010* e no consenso Brasileiro
sobre Distrofia Muscular de Duchenne parte
2: reabilitacio e cuidados sistémicos”. Em
ambos estudos hid  recomendacoes para o
manejo fisioterapéutico e domiciliar, visando a
manutencio da flexibilidade, mobilidade e satde
dos pacientes. Sob 0 nosso maior conhecimento,
a literatura cientifica é escassa acerca do
desenvolvimento e validacio de cartilhas de
exercicios. Para pacientes com distrofia muscular
nao especificada, Carvalho e colaboradores
(2010) publicaram orientacdes para realizacdo
de exercicios domiciliares do tipo alongamento®.
Outros tipos de exercicios focados para pacientes
com DMD e contidos num documento tipo
“cartilha” nao foram identificados nos ambitos
nacional e/ou internacional.

Ponderando sobre os fatos acima
relatados, membros do Ambulatorio de
Fisioterapia nas Miopatias Infantis do Centro de
Reabilitacio do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Ribeirdo Preto — Universidade de Sio Paulo
(CER-HC-FMRP-USP) e da equipe do Laboratério
Fisioterapia Pedidtrica Aplicada as Doengas
Raras - Laboratorio de Pesquisa Cientifica — (FT-
RARA) desenvolveram a cartilha “Orientacoes
para a Manutencdo da Qualidade de Vida —
Distrofia Muscular de Duchenne” que objetiva
apoiar a participacido das criancas/adolescentes,
juntamente a seus familiares, no processo de
reabilitacio de forma a propiciar melhora na
qualidade de vida desta populacio. A cartilha
conta com apresentacao sucinta da defini¢io da
doenca, seu desenvolvimento e importincia da
terapia fisica; plano de atividades com descricio
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de exercicios domiciliares; e, informacoes uteis
sobre Ortese e atividades fisicas para manter ou
melhorar o funcionamento do coragio, pulmoes
e musculos. Este material foi finalizado em
setembro de 2020, com figuras ilustrativas para
cada tarefa. O presente projeto visou atender
a necessidade de testar seu uso em pacientes e
cuidadores, a fim de verificar se a linguagem e
aparéncia empregada sio eficazes e adequadas ao
publico alvo.

A partic da producio da cartilha de
exercicios domiciliares “Orientacbes para a
Manutencio da Qualidade de Vida — Distrofia
Muscular de Duchenne”, o objetivo do estudo
foi realizar a validacio de conteido por meio
de juizes especialistas e a avaliacio do material
(cartilha) e andlise da adesdo as orientacoes de
exercicios contidos na cartilha pelos pacientes
com DMD e seus respectivos cuidadores. Por
meio deste estudo e a posteriori, pacientes e
cuidadores poderao receber esse material e serio
beneficiados quanto a coparticipacio do processo
de reabilitacio.

METODOLOGIA
CARACTERIZAGAO DA PESQUISA
Neste  estudo  quase-experimental,
do tipo antes e depois, foi avaliada uma
tecnologia educacional, caracterizada como
cartilha (acesse aqui: https:/drive.google.com/
file/d/1T0-Ei_QtTEsd2crMWi7HL5H6iULe0x-5/
view?usp=sharing ), , que foi desenvolvida
para orientar os pacientes e cuidadores de
criancas/adolescentes com distrofia muscular
de Duchenne em tratamento nos servicos de
reabilitacio ambulatorial. As avaliacbes dos
participantes foram realizadas no CER-HC-FMRP-
USP, de modo presencial e remoto. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital das Clinicas da FMRP-USP sob o CAAE
n° 59926222.5.0000.5440. O estudo foi realizado

no periodo de setembro de 2022 a setembro de
2023.

SUJEITOS

Fizeram parte desta pesquisa 15
cuidadores de criancas/adolescentes com DMD
em tratamento nos servicos de reabilitacio
ambulatoriais. Os critérios de inclusio foram:
diagnostico clinico de DMD e idade entre 6 e 16
anos. Os critérios de ndo inclusio foram fratura
recente em membros superiores € membros
inferiores (6 meses), fatores que impedissem
esforco fisico e analfabetismo dos cuidadores.

PROCEDIMENTO
Caracterizacao da amostra

Os cuidadores e as criancas/adolescentes
selecionados de acordo com os critérios de
inclusio e de ndo inclusio acima descritos
receberam, respectivamente, o “Termo de
consentimento livre e esclarecido dirigido para
os responsdveis das criancas/adolescentes com
Distrofia Muscular de Duchenne” e o “Termo de
Assentimento dirigido as criancas/adolescentes
com Distrofia Muscular de Duchenne” que
foram lidos e assinados em duas vias, sendo uma
devolvida ao pesquisador.

Todos  os  participantes  foram
inicialmente submetidos a uma entrevista com
seus cuidadores e entao, foi realizada a avaliacio
fisica para obter dados antropométricos (peso
corporal e estatura/envergadura) juntamente com
a aplicacao das escalas FMS (Functional Mobility
Scale)** e MFM (Motor Function Measure)?®. Além
disso, os participantes foram questionados sobre
a participacio em sessoes de fisioterapia e outras
terapias.

Validacao de contetido por juizes especialistas

Participaram da validacio do conteudo
9 juizes especialistas. Para selecio dos juizes
foi considerada a formagio em fisioterapia e a
dominéncia da drea de pediatria. Para a validacio
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do conteido da cartilha “Orientacoes para a
Manutengio da Qualidade de Vida — Distrofia
Muscular de Duchenne”, os 9 juizes especialistas
selecionados receberam a cartilha e responderam
o questionario adaptado®, que apresenta 27 itens
divididos em 6 categorias, sao elas: objetivo,
organizacdo, linguagem, aparéncia, motivagio e
adequacgdo cultural. Para os juizes especialistas
as respostas aos itens do questiondrio foram
apresentadas de 1 a 4, em que: 1 = item ndo
equivalente; 2 = item necessita de grande
revisdo para ser avaliada a equivaléncia; 3 = item
equivalente, necessita de pequenas alteragoes; e
4 = item absolutamente equivalente'.

Entrega da cartilha
A cartilha “Orientacoes para a

Manuten¢io da Qualidade de Vida — Distrofia
Muscular de Duchenne” foi entregue e lida

juntamente com os cuidadores e as criangas/
adolescentes selecionados para o estudo sendo
treinados para realizar, em casa, 0s exercicios
que constam na cartilha (Figura 1). As criancas/
adolescentes e seus cuidadores relataram
verbalmente compreensio e entendimento do
material apresentado. Quaisquer duvidas surgidas
durante o treinamento foram prontamente
abordadas e esclarecidas, contribuindo para
assegurar a eficicia do treinamento. Também
foram disponibilizados o contato telefonico fixo
e o numero do telefone celular (com whatsapp)
do laboratério de pesquisa. Apds 15 dias do
treinamento, para a realizacao dos exercicios em
casa (seguindo metodologia similar—Martinsetal.,
2003)*, o participante retornou para responder
dois questiondrios, citado na sequéncia. Quando
nao foi possivel o retorno presencial, por parte do
participante, foi realizado atendimento remoto.

15 dias

30 dias

Entrega e treinamento
da cartilha

Avaliagdo do contetudo
da adesdo

Follow-up: avaliagdo da
adesdo

Figura 1. Representacio esquematica das etapas para avaliacio e analise da adesio ao uso da cartilha

Avaliacao do material pelos cuidadores

Na avaliacio do material (cartilha) pelos
participantes do estudo, realizada 15 dias ap6s a
entrega e treinamento inicial, avaliamos a clareza,
facilidade de leitura, compreensao e a forma de
apresentacao do instrumento”” (Figura 1).

Para isto foi usado o questiondrio
adaptado, citado anteriormente. Para o0s
cuidadores, as respostas a estes itens foram
apresentadas sob a forma de uma escala de Likert
com cinco niveis (1 - discordo totalmente; 2 -
discordo; 3 - neutro; 4 - concordo; 5 - concordo
totalmente).

Anilise da adesao ao uso da cartilha pelos
cuidadores

Quinze dias apds a entrega da cartilha
“Orientacoes para a Manutencao da Qualidade
de Vida — Distrofia Muscular de Duchenne”
(Figura 1), foi avaliada a adesio as orientacoes
de exercicios (aqui chamado de “adesao ao uso
da cartilha”) por meio do questiondrio adaptado
de Dalcin e colaboradores®. Este questiondrio
abordou as seguintes questoes: 1) exercicios de
alongamento; 2) exercicios de fortalecimento; 3)
exercicios de equilibrio; 4) todos os exercicios
propostos. As questoes foram respondidas pelo
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cuidador da criangas/adolescentes de acordo com
a frequéncia de realizacio dos exercicios em: 2) 3
dias na semana; b) 2 dias na semana; c) 1 dia na
semana; d) nenhum dia na semana. As questoes
foram pontuadas em 3, se a resposta foi “a”, 2, se
a resposta foi “b”, 1, se a resposta foi “c” e 0, se a
resposta foi “d”. Um score de adesio foi atribuido
a partir do quociente entre o nimero de pontos
obtidos € 0o nimero de pontos possiveis com a
aplicacio do questiondrio. Se este score foi maior
do que 0,70 foi considerada elevada adesio ao
tratamento; se o score foi menor ou igual a 0,70
foi classificado como “moderada/baixa” adesio ao
tratamento.

Follow-up da cartilha

Por fim, 45 dias apds a entrega e
treinamento inicial (Figura 1), o cuidador do
paciente novamente respondeu a0 questiondrio
adaptado de Dalcin e colaboradores, de forma
remota”®. O objetivo do follow-up foi analisar a
adesao a0 uso da cartilha “Orientagoes para a
Manutencio da Qualidade de Vida — Distrofia
Muscular de Duchenne” para realizar exercicios
em casa em longo prazo.

ANALISE ESTATISTICA

Foi realizada uma andlise exploratdria
dos dados com posterior apresentacdo estatistica
descritiva das varidveis idade (media e desvio
padrao), sexo (valor absoluto), avaliacio da
aparéncia e conteddo da cartilha pelos cuidadores
e adesio ao uso da cartilha de exercicios
domiciliares (valor absoluto e porcentagem).

Para a validacio de conteudo foi
realizado o indice de validade de contetdo (IVC).
Considerando que nao existe um teste estatistico

especifico para avaliacio do IVC, neste estudo foi
calculada a propor¢ao ou porcentagem de juizes
em concordiancia sobre determinados aspectos
do material®. Para calcular o IVC de cada item
do questiondrio foram somadas as respostas 3 e
4 dos juizes especialistas e dividido o resultado
desta soma pelo nimero total de respostas,
conforme a férmula: IVC = n° de respostas 3 ou
4 /n° total de respostas. O indice de concordancia
aceitdvel entre os juizes especialistas indicados é
de, no minimo 0,80 e, preferencialmente, maior
que 0,90%.

Para a andlise estatistica descritiva e
validacio de contetdo foi utilizado o software
Excel.

RESULTADOS

Foram  entregues 17  cartilhas
“Orientacoes para a Manutencao da Qualidade
de Vida — Distrofia Muscular de Duchenne” para
cuidadores e criangas/adolescentes com DMD
em atendimento nos servicos ambulatoriais do
CER-HC-FMRP-USP. Destes 17, 1 participante foi
excluido por nio comparecer e nao atender as
ligacoes telefonicas referente ao 1° retorno (15
dias apds a entrega e treinamento da cartilha) e 1
participante veio a 6bito durante o estudo.

A Tabela 1 apresenta a caracterizacao da
amostra, composta por 15 criangas e adolescentes
com DMD, com idades variando entre 8 e 16
anos, todos do sexo masculino. Conforme
avaliacio pela escala FMS, a maioria dos
participantes era cadeirante. No que diz respeito
a escala MFM, os valores variaram de 19,7% a
84,3%, e 10 participantes estavam em tratamento
fisioterapéutico (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracterizagdo da amostra

Idade Peso corporal

MM

Realiza fisiote-

Voluntario Sexo (anos) (kg) Estatura/Envergadura (cm) FMS total (%) rapia?
1 M 8 235 120 55,5 843 Sim
2 M 9 42,0 142 ¢ 1,1 35,4 Sim
3 M 11 28,0 158 411 59,0 Sim
4 M 11 52,0 123 LL1 385 Sim
5 M 11 51,4 138 1,11 03,5 Sim
6 M 12 44,0 131 1,11 58,3 Nio
7 M 12 387 165 L1l 541 Nio
8 M 13 29,6 114 11,1 42,7 Nio
9 M 14 86,0 149 1,11 60,4 Sim
10 M 15 31,1 131 L1 281 Sim
11 M 15 445 155 5,4,1 56,2 Sim
12 M 16 71,1 149 1,1,1 40,6 Nio
13 M 16 37,8 121 L1 531 Sim
14 M 16 52,2 141 1,11 19,7 Nio
15 M 16 35,0 121 L1 562 Sim

Legenda: FMS: Functional Mobility Scale; MFM: Motor Function Measure.

Quanto a escolaridade dos cuidadores,
observou-se que 60% possuem Ensino Médio
completo, 333% tém Ensino Fundamental
completo e 6,6% apresentam Ensino Fundamental

incompleto.

Com base nas respostas fornecidas pelos
juizes especialistas ao questiondrio adaptado,

observou-se que, dos 27 aspectos relacionados
a cartilha, 22 apresentaram um indice de
concordancia superior a 0,90, enquanto 5
obtiveram um indice aceitavel, situando-se entre
0,80 € 0,90 (Tabela 2).

Tabela 2. Respostas dos juizes especialistas para validacio do contetdo da cartilha

(Continua)

Item necessita de

Item equivalen-

Item

Item nao grande revisao te, necessita de
. : absolutamente  IVC
equivalente  paraseravaliadaa  pequenas alte- )
A - equivalente
n equivaléncia ragoes

% n % n % n %
1. Atende 2 necessidade
dos pais/cuidadores quanto 0 0 0 2 222 7 778 1,00
a realizacio de exercicios
em casa.

Objetivo 2. A cartilha ajuda a cuidar

da crianca/adolescente. 0 0 0 0 3 333 6 66,7 1,00
3. £ capaz de orientar sobre
os cuidados necessarios a 0 0 0 0 2 2272 7 77,8 1,00

crianca/adolescente.
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(Continua)
Item necessita de  Item equivalen- ltem
Item ndo grande revisao te, necessita de
. : absolutamente  IVC
equivalente  para ser avaliadaa  pequenas alte- .
A - equivalente
n equivaléncia racoes
% n % n % n %

1. A capa da cartilha edu-
cativa ¢ atraente e indica o 0 0 1 11,1 1 11,1 7 77,8 0,88
conteddo do material.

2. O tamanho do titulo e
dos contetddos nos topicos 0 0 0 0 1 11,1 8 88,9 1,00
estd adequado.

3. Os topicos apresentam

00 ST 0 0 0 0 1 11,1 8 889 1,00
uma sequéncia 16gica
4. Ha coeréncia entre as
Organizacao o .
ganizag mform_agoes da capa, apre 0 0 0 0 ) 22 7 778 1,00
sentaco e conteudo da
cartilha.
5.0 pgpel do material é 0 0 0 0 0 0 9 100,0 1,00
apropriado.
6. O nimero de paginas
. 0 0 1 11,1 0 0 8 88,9 0,88
estd adequado.
7. Os exercicios retratam
importantes cuidados com 0 0 0 0 1 11,1 8 88,9 1,00
a crianca/adolescente.
1.0 te),(to esta claro e com- 0 0 0 0 1 1.1 8 88,9 1,00
preensivel.
2. O texto é v1,vndo.e/1nteres- 0 0 0 0 0 0 9 100,0 1,00
sante. O tom ¢ amigavel.
3. O vocabuldrio é acessivel. 0 0 0 0 2 222 7 77,8 1,00
Linguagem 4, Todas as informagcdes sio
abordadas de forma clarae 0 0 0 0 2 222 7 77,8 1,00

objetiva.

5. Hd associaco entre a
figura dos exercicios e 0s 0 0 0 0 1 11,1 8 88,9 1,00
textos correspondentes.

1. As ilustracoes sao ami-

L 0 0 0 0 1 11,1 8 88,9 1,00
giveis.
2. As paginas ou sessoes 0 0 0 0 1 1.1 8 88,9 1,00
parecem organizadas.
3.0 nimero defiguras€ (o 0 1 1,1 8 89 100
suficiente.

Aparéncia - .

4. As figuras sio autoexpli 0 0 0 0 1 1.1 8 88,9 1,00
cativas.
5. As figuras sio provoca-
doras de perguntas sobre a 1 1.1 0 0 1 111 7 778 088

condicio de satde da crian-
ca/adolescente.

Saud Pesq. 2024;17(3):e-12091 - e-ISSN 2176-9206



Santos, Franco e Mattiello-Sverzut

(Conclusao)
Item necessita de  Item equivalen-
- o . Item
Item nio grande revisio te, necessita de
. : absolutamente  IVC
equivalente  para ser avaliadaa  pequenas alte- .
A ] equivalente
n equivaléncia racoes
% n % n % n %
1. A cartilha é apropriada
para esta idade, sexo e 0 0 0 0 1 11,1 8 88,9 1,00
cultura.
2.Acartilha despertainte- -5 11,1 1 11 7 778 088
resse e curiosidade.
3. A cartilha aborda os
assuntos necessarios aos 0 0 0 0 2 22,2 7 77,8 1,00
familiares.
4. As informacoes contidas
_ nacartilha s3o importantes
Motivagdo  para o cuidado da crianca/ 0 0 0 0 ! 111 8 88,9 1,00
adolescente.
5. A cartilha propoe ad-
quirir conhelemento para 0 0 0 0 ) 22 7 778 1,00
realizar o cuidado com a
crianca/adolescente.
6. Os leitores sio estimula-
dos a discudir problemase -,y 0 2 222 6 667 088
solugoes. A cartilha sugere
acoes.
1. Ap6s a leitura da cartilha,
voce a indicaria para fami-
Adequacao liares de outras criancas/
Cultural  adolescentes, considerando 0 0 0 2 22,2 / 778 1,00
0 contexto socioecondmico
da populagio.
Legenda: n: frequéncia absoluta; % frequéncia relativa; IVC: Indice de Validade de Contetido.
Para avaliagio do material pelos foi obtida em 3 itens. A resposta “discordo” foi
cuidadores e criangas/adolescentes com DMD obtida em apenas 1 item e a resposta “discordo
observa-se que a maior parte dos participantes totalmente” nao foi obtida em nenhum item

respondeu “concordo” ou “concordo totalmente” (Tabela 3).
para todos os itens analisados. A resposta “neutro”
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Tabela 3. Tabela de frequéncias de respostas dos cuidadores para avaliagio do material

(Continua)
Discordo Discordo Neutro Concordo Concordo Total
totalmente totalmente
n % n % n % n % n % n %

1. Atende a necessidade dos pais/
cuidadores quanto a realizagio 0 0 0 0 1 67 1 67 13 867 15 100
de exercicios em casa.

2. A cartilha ajuda a cuidar da

crianga/adolescente. 0 0o 0 0 o0 0o 1 67 14 93 15 100

Objetivo

3. £ capaz de orientar sobre 0s
cuidados necessarios a crianca/ 0 0 0o 0 0 0 0 0 15 100,0 15 100
adolescente.

1. A capa da cartilha educativa é
atraente e indica o conteudodo 0 0 0 0 0 0 1 67 14 933 15 100
material.

2. 0 tamanho do titulo e dos
conteudos nos topicos estd ade- 0 0 0 0 0 0 1 67 14 933 15 100
quado.

3. Os topicos apresentam uma

O 0 0 0 0 0 1 67 14 93 15 100
sequéncia logica

4. Ha coeréncia entre as infor-
macgoes da capa, apresentagioe 0 0 0 0 0 0 1 67 14 933 15 100
conteddo da cartilha.

Organizacao

5. O papel do material é apro-

priado. 0 0 0 0 o0 o0 2 133 13 8,7 15 100

6. O numero de paginas estd

adequado. 0 0 1 67 0 0 3 200 11 733 15 100

7. Os exercicios retratam impor-
tantes cuidados com a crianca/ 0 0 0 0 0 0 1 67 14 933 15 100
adolescente.

1. O texto estd claro e compreen-

. 0 0 o 0 0 0 0 0 15 100,0 15 100
sivel.

2. O texto € vivido e interessante. 67
O tom ¢é amigdvel. ’

3. O vocabulario é acessivel. 0 0 o 0 0 0 0 0 15 100,0 15 100

4. Todas as informagoes sao abor-
dadas de forma clara e objetiva.

14 933 15 100

Linguagem
0 0 o 0 0 0 o0 0 15 100,0 15 100

5. Hd associagdo entre a figura
dos exercicios e os textos corres- 0 0 0o 0 0 0 0 0 15 100,0 15 100
pondentes.

1. As ilustracoes sio amigaveis. 0 0 0o 0 0 0 0 O 15 1000 15 100

2. As paginas ou sessoes parecem

. 0 0 0 0 0 0 0 00 15 1000 15 100
organizadas.

3. O ntimero de figuras ¢ sufi-
Aparéncia  ciente.

4. As figuras sao autoexplicativas. 0 0 0 0 0 0 o0 0 15 1000 15 100

5. As figuras sdo provocadoras de
perguntas sobre a condicao de 0 0 0 0 1 67 2 133 12 800 15 100
saude da crianga/adolescente.

0 0 0 0 1 67 1 67 13 867 15 100
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(Conclusao)

1. A cartilha ¢ apropriada para a

minha idade, sexo e cultura. 0 0
2. A cartilha desperta interesse e

L 0 0
curiosidade.
3. A cartilha aborda os assuntos 0 0

necessarios aos familiares.

4. As informacoes contidas na
Motivacao  cartilha sio importantes para o 0 0
cuidado da crianca/adolescente.

5. A cartilha propoe adquirir co-
nhecimento para realizar o cuida- 0 0
do com a crianca/adolescente.

6. Os leitores sio estimulados a
discutir problemas e solugbes. A 0 0
cartilha sugere acoes.

0 0 0 o0 0 15 1000 15 100
0 0 0 o0 0 15 1000 15 100

0 0 0 1 67 14 93 15 100

0 0 0 o0 0 15 1000 15 100

0 0 0 o0 0 15 1000 15 100

0 0 0 o0 0 15 1000 15 100

1. Ap6s a leitura da cartilha,

vocé a indicaria para familiares

de outras criangas/adolescentes, 0 0
considerando o contexto socioe-

condmico da populagio.

Adequagio
Cultural

0 0 0 o0 0 15 1000 15 100

Legenda: n: frequéncia absoluta; % frequéncia relativa

As respostas obtidas de cada participante
em relacio ao questiondrio sobre adesio ao
tratamento foram divididas pelo nimero de
pontos possiveis com a aplicacio do questiondrio,
obtendo-se entdo o score de adesdo. Este score
foi atribuido para cada participante do estudo
permitindo a classificacgio da adesio ao uso

da cartilha em “elevada” ou “moderada/baixa”.
Desta forma, 33,33% dos participantes do estudo
apresentaram “elevada” adesao ao uso da cartilha
de exercicios domiciliares, enquanto 66,06%
exibiram “moderada/baixa” adesio ao uso da
cartilha em curto prazo (Figura 2).

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

Frequéncia Relativa (%0)

Elevada
Adesdo

BmElevada
BEModerada

Moderada

Figura 2. Adesio ao uso da Cartilha “Orientacoes para a Manutencio da Qualidade de Vida — Distrofia Muscular de Duchenne”
em curto prazo.
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No follow-up foi observado que 13,33%
dos participantes do estudo apresentaram
“elevada” adesdo ao uso da cartilha de exercicios

domiciliares, enquanto  86,66%  exibiram
“moderada/baixa” adesao ao uso da cartilha
(Figura 3).

100
90
80
70
60
50
40
30
20

Frequéncia Relativa (%0)

10

Elevada

Adesdo

OElevada
B Moderada

Moderada

Figura 3. Adesao ao uso da Cartilha “Orientacoes para a Manutencao da Qualidade de Vida — Distrofia Muscular de Duchenne”
no follow-up

DISCUSSAO

Este estudo, a0 empregarum questiondrio
adaptado, evidenciou que a cartilha apresenta
seus conteudos de maneira clara, sendo de facil
leitura, compreensao e adequada apresentacio.
Entretanto, por meio do questiondrio adaptado
de Dalcin et al. ®, observou-se uma adesao
“moderada/baixa” em relacio ao uso da cartilha.

Segundo Moura et al.** a educagio em
saude frequentemente é relacionada ao uso
de materiais educativos impressos, ji que sua
aplicacio em conjunto a orientagoes verbais com
0 que estd escrito torna o método mais eficaz e
facilita a compreensio do sujeito, o que promove
melhora na adaptacio ao contexto sociocultural
em que estd integrado. As respostas fornecidas
pelos cuidadores e criancas/adolescentes com
DMD, demostrou que a cartilha “Orientacoes
para a Manutencio da Qualidade de Vida —
Distrofia Muscular de Duchenne” apresenta
clareza dos seus itens, facilidade na leitura e
adequada compreensio, sendo assim possui o
que ¢ esperado para uma cartilha de exercicios
domiciliares.

De acordo com Lewis et al’' o
autocuidado refere-se amplamente as acoes
que os individuos realizam para melhorar,
restaurar ou manter a saide, prevenir ou limitar
doengas e preservar a si mesmos, além disso
Sirari et al.** destaca que envolver o paciente no
tratamento de sua doenca é muito promissor,
pois 0 paciente atua ativamente em sua satde.
Ainda, a adesio dos pacientes ao programa de
exercicios domiciliares é fundamental para o
sucesso da terapia®. No entanto, mesmo com
o incentivo para que os cuidadores e criancas/
adolescentes com DMD utilizassem a cartilha de
exercicios em casa e seguissem os agendamentos
de acompanhamento, nio houve uma boa adesio
em relacio a0 uso da cartilha.

No ano de 2022, o estudo realizado
por Franco et al.? teve como objetivo validar o
conteudo, avaliar o material, e analisar a adesao
aos exercicios da cartilha para paciente com
espinha bifida. Dos 10 pacientes que participaram
do estudo, a taxa de adesdo de curto prazo foi
de 25% e a de longo prazo de 12,5% indicando
que a baixa adesio é uma barreira observada
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nas familias de criancas e adolescentes com
doencas cronicas. Estudo realizado por Medina-
Mirapeix et al.* destacou que a adesio dos
pacientes a exercicios domiciliares depende de
fatores como caracteristicas individuais, variaveis
sociodemogrdficas, motivacio, apoio social,
condi¢do de saude e ambiente.

Em 2023, estudo realizado no Brasil
buscou identificar facilitadores e barreiras
para a adesio a um programa de exercicios
domiciliares em individuos com dor no ombro e
investigar a influéncia de barreiras ambientais®.
Os autores observaram que as barreiras mais
comuns foram a falta de tempo/motivagio para
o exercicio, intensidade da dor e dificuldades
relacionadas ao ambiente®. Outro estudo
procurou caracterizar o perfil do cuidador em
termos de sobrecarga e qualidade de vida*. Esse
estudo destacou que os fatores que exercem
maior influéncia sobre esses aspectos incluem o
status de deambulacio, pontuacio total na MFM,
niveis de tensao geral e decep¢ao®. Com base
nesses dados, no contexto do nosso estudo que
inclui 86% de pacientes nio deambuladores com
DMD, ¢ possivel que demandas do cotidiano,
qualidade de vida dos cuidadores ou outros
compromissos pessoais tenham contribuido para
que as criancas e adolescentes e seus cuidadores
tivessem disponibilidade de tempo reduzida para
a realizacdo dos exercicios da cartilha, o que
contribuiu para a baixa adesio.

Apesar da adesio “moderada/baixa”, a
cartilha foi reconhecida como um instrumento
vilido, proporcionando potenciais beneficios
para criancas, adolescentes e seus cuidadores.
Ela pode despertar o autocuidado do paciente
e contribuir para o envolvimento da familia no
processo fisioterapéutico, oferecendo orientacoes
e facilitando a incorporacio dos exercicios
na rotina didria. Além disso, a realizacio dos
exercicios domiciliares auxilia no alcance de
metas terapéuticos, na funcionalidade e na
melhora da qualidade de vida.

A cartilha também se revela como um
recurso educacional valioso para profissionais de

saude. Ela fornece exercicios validados por juizes
e recomendados para criancas/adolescentes
com DMD. Adicionalmente, a cartilha pode ser
compartilhada entre profissionais, representando
uma ferramenta de baixo custo e de ficil
compartilhamento. Assim, profissionais da saide
podem empregar esse recurso para orientar seus
pacientes e trocar conhecimentos com colegas,
considerando as particularidades da DMD.

A principal limitacio deste estudo é o
namero amostral reduzido. Secundariamente,
a disponibilizacilo do material no formato
impresso, pode ter restringido o seu uso, uma vez
que, pode ter havido situacoes domiciliares como
perda ou avaria.

Para futuras investigacoes, sugerimos a
disponibilizacao do contetdo no formato online
e também a criacio de uma verso interativa da
cartilha (aplicativo), incorporando elementos
como videos”. Essa abordagem poderd ser
especialmente benéfica para auxiliar cuidadores
e criancas/adolescentes com DMD em momentos
de duvida durante a execucio dos exercicios em
casa.

CONCLUSAO

A cartilha de exercicios “Orientacoes
para a Manutencio da Qualidade de Vida —
Distrofia Muscular de Duchenne” revelou ser
um instrumento benéfico para enriquecer
o tratamento fisioterapéutico de crianca
e adolescentes com Distrofia Muscular de
Duchenne por exibir clareza ao apresentar seus
itens, leitura ficil e compreensio adequada de
acordo com a avaliacio dos juizes especialistas
e dos cuidadores das criancas e adolescentes
com DMD, no entanto, a utilizacio da cartilha
apresentou uma “moderada/baixa” adesio
fazendo necessirio procurar alternativas que
auxiliem e incentivem criangas e adolescentes
a participarem do autocuidado e os cuidadores
estimulem a autonomia desses pacientes.
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