XXXl Congressode 2 &

@ w

Iniciagdo CientiFica raeae

@5
=

—=———————= Unicamp z -

Validac¢do do indice de contribuicéo do cuidador ao autocuidado de
pessoas com estomia para pais e cuidadores de adolescentes com
estomia

Palavras-Chave: AUTOCUIDADO, ADOLESCENTE, ESTOMIA

Autoras

Larissa Gregner Pereira, FEnf, UNICAMP

Profa. Dra. Daniela Fernanda dos Santos Alves (orientadora), FEnf, UNICAMP

Financiamento: Conselho Nacional de Pesquisa — CNPq — Bolsa de Inicia¢do Cientifica-PIBIC/UNICAMP

INTRODUCAO

A palavra estomia tem origem grega e refere-se a
abertura cirdrgica que permite comunicacdo entre o
drgdo e o ambiente externo para a viabilizagdo de
drenagens, nutricio ou elimina¢des™™. A estomia é
um procedimento que atinge pessoas de todas as
idades?. Criancas e adolescentes podem adquirir um
estoma por diversas razdes, as causas mais
frequentes sdo anomalias congénitas e traumas
durante o desenvolvimento, podendo ser de carater
temporario ou permanente®®.

A confeccdo de um estoma requer mudancgas no
estilo de vida, aquisicdo de habilidades para
manusear 0os equipamentos incluidos no cuidado da
estomia e o desenvolvimento da capacidade em
reconhecer eventuais complicacdes”. E, na
adolescéncia, pode provocar mudangas ainda mais
impactantes ao passo que repercute no
desenvolvimento biopsicossocial, exigindo, assim, a
elaboragdo de um enfrentamento eficiente por parte

do adolescente e de seus pais/cuidadores'?. Quando

essas mudancas ndo ocorrem de forma adequada
podem acarretar sentimentos negativos no
individuo, que resultardo em consequéncias
psicoldgicas, emocionais e sociais, podendo afetar
diretamente seu bem-estar geral®.

Neste sentido, esse periodo de adaptacdo e
mudancgas pode, portanto, ser facilitado pela
presenca de familiares e/ou cuidadores que, através
de apoio social, podem encorajar o individuo com
estomia a se adaptar melhor a sua nova condicdo e
se empoderar de seu autocuidado, na medida do
possivel®. Visto que a condicdo de saude do
adolescente, tempordria ou permanente, acaba por
interferir em toda a dindmica familiar, uma vez que a
estomia provoca diversas mudancas no dia a dia,
podendo gerar nos familiares/cuidadores
sentimentos de irritabilidade, frustracdo, ansiedade,
angustia e culpa®, os profissionais de saude que
assistem a esses pacientes devem acolher suas
demandas de forma competente, a fim de colaborar

para a autonomia do paciente, bem como ao seu
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cuidador, que é de grande importancia na
contribuicdo do autocuidado do paciente com
estomia‘®”.

Isto €, inicialmente, o auxilio profissional e da familia
no enfrentamento da doenca e nos cuidados é
essencial, no entanto, a pessoa com estomia nao
deve tornar-se dependente deste cuidado, este deve
ser, gradativamente, transferido ao paciente com
estomia ao passo que se recupera e adquire
conhecimento e seguranga para realiza-lo!®. Assim,
os cuidadores exercem fun¢do de mediadores no
desenvolvimento do autocuidado, de grande
importancia para o empoderamento e construcdo da
autonomia para a pessoa com estomia®®.

Portanto, este estudo tem como objetivo validar e
avaliar a confiabilidade do /ndice de contribui¢do do
cuidador ao autocuidado de pessoas com estomia’®

para pais e cuidadores de adolescentes com estomia.

METODOLOGIA

Estudo metodoldgico, envolvendo a validacdo e a
avaliagdo da confiabilidade do /ndice de contribuicéo
do cuidador ao autocuidado de pessoas com estomia.
(7,9

0 instrumento foi adaptado para cultura brasileira®
e submetido a validacdo de construto por teste de
hipétese, por meio da correlagdo com o Pediatric
Inventory for Parents —vers3o brasileira.!*?) Espera-se
gue quanto menor o estresse dos pais e cuidadores
maior a contribuicdo para o autocuidado dos
adolescentes com estomia. A confiabilidade do
instrumento serd mensurada por meio da
consisténcia interna com o calculo do Coeficiente
Alfa de Cronbach, que reflete o grau de covariancia

entre os itens da escala™.

Foram convidados a participar do estudo pais e
cuidadores de adolescentes com idade entre 10 e 19
anos, de acordo com a definicdo da Organizagado
Mundial da Saude, em que os pré-adolescentes sdo
aqueles com idade entre 10 e 14 anos®®. O
recrutamento dos participantes foi realizado por
meio de divulgacdo em redes sociais como Facebook,
Instagram e WhatsApp, bem como em associagdes
de pacientes com estomias.

A ficha de caracterizagdo sociodemografica,
construida pelas pesquisadoras, foi composta por
varidveis como idade, sexo, parentesco com o
adolescente, formacao, renda, procedéncia, nimero
de filhos, estado civil e status de saude. Com relagao
ao adolescente, foram incluidas informagdes como
idade, sexo, escolaridade, diagndstico, data de
confeccdo e tipo de estomia.

O Indice de Contribuicgio do Cuidador ao
Autocuidado de Pessoas com Estomia possui 22 itens
divididos em trés subescalas - manuten¢do do
autocuidado (9 itens), acompanhamento do
autocuidado (8 itens) e gestdo do autocuidado (5
itens), que sdo respondidos por meio de uma escala
do tipo Likert com cinco pontos, variando de (1)
nunca a (5) sempre. Quanto maior o escore, maior
sera a contribuicdo do cuidador para a autonomia do
adolescente para seu autocuidado!”).

O PIP - versdo brasileira contém 42 itens que avaliam
a frequéncia e a dificuldade dos pais e cuidadores
com eventos relacionados ao cuidado da crianca ou
adolescente com doenca cronica. Estes itens estao
agrupados em quatro dominios - comunicagdo (9
itens), funcdo emocional (15 itens), cuidados
médicos (8 itens) e funcdo familiar (10 itens). A escala
de medida é do tipo Likert, com cinco pontos, que

variam de (1) nada a (5) muitissimo. O escore total é
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obtido pela soma dos itens e pode variar de 42 a 210
pontos, sendo que as maiores pontuagdes indicam
elevado nivel de estresse relacionado ao cuidado.*?
Os potenciais participantes foram convidados a
participar por meios eletrénicos, redes sociais e e-
mail. Por meio de videochamada foram informados
dos objetivos do estudo e obteve-se o
consentimento livre e esclarecido, e os participantes
responderam aos instrumentos por meio de
entrevista com uma das pesquisadoras. A coleta de
dados foi realizada por meio da plataforma RedCap®,
que garante o anonimato e evita a falta de
informacgdes dos participantes.

Os dados foram exportados das planilhas eletronicas
para o software estatisticos SAS 9.3 (Statistical
Analysis System, SAS Institute Inc., Cary, NC, USA) e
utilizou-se estatistica descritiva para descrever o
perfil dos profissionais e pacientes participantes. Os
indices de validade e confiabilidade serdo calculados
apods obtencdo de maior tamanho amostral.

A confiabilidade serd avaliada por meio do
Coeficiente Alfa de Cronbach em que valores
superiores a 0,70 serdo considerados satisfatorios.*?
Para validade de constructo, serdo considerados os
valores da correlagdo entre o /ndice de Contribuicédo
do Cuidador ao Autocuidado de Pessoas com Estomia
e o PIP-versdo brasileira. As correlagbes entre os
escores dos instrumentos serdo avaliadas por meio
do coeficiente de correlacio de Spearman'?. Este
coeficiente varia de -1 a 1, onde valores mais
proximos de -1 indicam uma relagdo negativa ou
inversa entre as varidveis, valores proximos a 1 uma
relacdo positiva e valores préoximos a 0 indicam
auséncia de correlacdo. Cohen (1992)*3 sugere a

seguinte classificacdo do coeficiente de correlagdo:

0,1a0,29 (fraca), 0,30 a 0,49 (moderada) e maior ou
igual a 0,50 (forte).

Aspectos éticos

O projeto foi registrado na Plataforma Brasil e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual de Campinas - UNICAMP
(Parecer 5.782.853). A participagdo no estudo foi
voluntaria e todos os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A
autorizacdo para utilizacdo dos instrumentos foi
obtida junto aos autores responsaveis pelo processo

de adaptacao cultural.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Oito pais fizeram parte da amostra coletada. Dentre
0s pais participantes, 100% sdo sexo feminino, maes
e cinco possuem ensino médio completo (62,5%) e
trés ensino fundamental incompleto (37,5%); cinco
participantes (62,5%) responderam ter renda de até
um saldrio-minimo, uma (12,5%) preferiu nao
responder e duas (25%%) referiram ter renda entre
um e trés salarios-minimos. Em relagdo a
procedéncia, uma referiu ser do Estado do Parana
(12,5%), seis (75%) sdo do Estado de Sdo Paulo e uma
de Minas Gerais (12,5%); duas possuem trés filhos
(25%), trés apenas um filho (37,5%), trés quatro ou
mais filhos (37,5%); cinco referiram ser casadas
(62,5%), duas viuvas (25%) e uma divorciada (12,5%).
Com relagdo aos adolescentes, cinco (62,5%) sdo do
sexo feminino e trés (37,5%) sdo do sexo masculino;
quatro (50%) estdo no ensino fundamental, trés no
ensino médio (37,5%) e um ndo se enquadra nas

defini¢bes (12,5%); cinco (62,5%) possuem estomia
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urindria, dois (25%) possuem ileostomia e um
(12,5%) possui colostomia.

Os oito participantes responderam aos questionarios
referentes aos instrumentos /ndice de contribui¢do
do cuidador ao autocuidado de pessoas com estomia
e PIP - versdo brasileira, respectivamente.

Em relagdo a manutencdo do autocuidado, os pais
referem que o comportamento que mais adotam
para manter as condi¢des de saude estaveis é secar
a pele ao redor da estomia (média:5,00; DP 0,00).
Quando questionados sobre o que recomendam que
os filhos fagcam para controle da estomia, os pais
referem com maior frequéncia a verificacdo da
estomia (média: 5,00 e DP 0,00) e da pele ao redor
(média: 5,00, DP 0,00). Também se preocupam em
como a alimentacdo podera alterar as caracteristicas
do efluente (média:5,00, DP 0,00).

Na gestdo do autocuidado, ligar para o
estomaterapeuta/enfermeiro/médico para receber
orientacbes foi o item com menor frequéncia
utilizado pelos pais (média:2,88; DP 1,89), sendo que
o0 comportamento mais frequente é mudar a
maneira de cuidar da estomia e da pele ao redor da
estomia (média:4,88; DP 0,35).

Com relacdo ao PIP-versdao brasileira, os pais
apontam com maior frequéncia a incerteza quanto
futuro (média: 3,88; DP 0,33), os problemas
financeiros ou falta de dinheiro (média: 3,75; DP
0,43), ter pouco tempo para atender as necessidades
dos outros membros da familia (média: 3,75; DP
0,43), bem como para suas préprias necessidades
(média: 3,75; DP 0,43). Quando questionados sobre
a dificuldade com as situagGes relacionadas ao
cuidado dos filhos, os pais referem que as situacoes
mais dificeis que encontram com os problemas

financeiros (média: 4,13; DP 0,93), ao pensar que o

filho(a) estdo isolados dos outros (média: 4,00; DP
1,22) ou que esta sofrendo ou com dor (média: 3,88;

DP 1,27).

CONCLUSOES

Trata-se de resultados parciais, pois a coleta de
dados estd em andamento. Apds as divulgagdes em
redes sociais e via e-mail, a aderéncia e participagao
da pesquisa tém resultado em baixas taxas de
resposta. QOutras estratégias de divulgacdo serdo

utilizadas para alcancar o tamanho amostral.
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