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RESUMO

BARROSO, L.M.M. Escala de avaliagdo da capacidade para cuidar de criangas
expostas ao HIV. Fortaleza. (Tese). Fortaleza (CE). Universidade Federal do Ceara.
2008.

Objetivou-se com esta pesquisa construir uma escala de avaliacdo da capacidade
para cuidar de criancas expostas ao HIV (EACCC-HIV); elaborar itens e dimensdes
e avaliar as propriedades psicométricas em termos de validade e confiabilidade do
instrumento. A validade de conteido da EACCC-HIV foi verificada pela concordancia
entre 0s juizes (opinido de cinco especialistas) e a analise semantica por um
professor de portugués e técnica de brainstorming. Na validade do construto
comparou-se 0s grupos contrastados. Para a confiabilidade da escala utilizaram-se o
alfa de cronbach e o teste-reteste. A pesquisa foi do tipo metodolégica com
abordagem quantitativa, realizada em duas unidades de referéncia no atendimento
de criancas expostas ao HIV em Fortaleza-CE. A amostra aplicada no piloto foi
constituida de 26 cuidadores de criangcas expostas ao HIV. Quanto ao
desenvolvimento metodoldgico, ocorreu de fevereiro a outubro de 2008, e neste
foram utilizados como instrumentos a escala inicial com 55 itens, a escala para o
piloto com 70 itens e os formularios para avaliagdo com os juizes. Conforme os
resultados revelaram, nos 55 itens iniciais uma concordancia de 98,5% (p=0,470)
entre os juizes. No entanto, 32 itens foram mantidos, um excluido e 16 incluidos,
ficando o total de 70 itens para aplicacdo no piloto. Apés a andlise semantica, 14
itens foram reformulados. Com 70 itens, o instrumento piloto foi aplicado na amostra
de 26 cuidadores de criangas expostas ao HIV. A maioria dos cuidadores tinha entre
20 e 29 anos; convivia com o parceiro, a metade tinha o ensino fundamental
completo e incompleto, grande parte estava desempregada e recebia menos de um
salario minimo. Nos grupos contrastados, identificou-se ndo ter havido associacéo
estatisticamente significante entre a variavel renda e 49 itens da escala. EXxistiu,
porém, associacgdo significante ou valor limitrofe em sete itens (p<0,05). Neste caso
sugere-se a variavel renda na aplicacdo desta escala em outras pesquisas. A
confiabilidade pelo alfa de cronbach apresentou valor total de 0,954 e p=0,0001.
Portanto, houve consisténcia interna dos itens, mas para o teste-reteste nao foi
possivel realizar testes estatisticos. Na segunda fase com os juizes, o alfa de
cronbach total para claridade, relacdo dimensao-item e relevancia obteve-se o valor
de 0,800 e p=0,0001, demonstrando concordancia entre eles. Contudo, na analise
para a claridade do item n&o se observou equivaléncia (0=0,110 e p=0,262) e alguns
itens do instrumento foram reformulados ou excluidos. Elaborou-se no final a
EACCC-HIV com 52 itens e cinco dimensdes. Apos a realizacdo do estudo, obteve-
se um instrumento confiavel capaz de avaliar a capacidade para cuidar de criancas
expostas ao HIV. Este podera ser usado amplamente na clinica e na pesquisa, e
assim, contribuira para a realizacdo de estudos futuros com esta tematica. Sugere-
se, ainda, a aplicacdo da EACCC-HIV em amostras maiores e com testes de
associacdo com as variaveis maternas e infantis, a fim de verificar a confiabilidade e
a validade do instrumento com novos pesquisadores e chegar a uma escala estavel
e replicavel.

UNITERMOS: estudos de validacédo, HIV, transmissé&o vertical de doenca.



ABSTRACT

BARROSO, L.M.M. Scale of evaluation of the capacity to take care of children
displayed to the HIV. Fortaleza. (Thesis). Fortaleza (CE). Federal University of
Ceara. 2008

It was objectified with this research to construct a scale of evaluation of the capacity
to take care of children displayed to HIV (EACCC-HIV); to elaborate item and
dimensions and to evaluate the psychometric properties in validity terms and
trustworthiness of the instrument. The validity of content of the EACCC-HIV was
verified by the agreement enters the judges (opinion of five specialists) and the
semantics analysis by Portuguese teacher and technique of Brainstorming. In the
validity of construct were compared the contrasted groups. For the trustworthiness of
the scale the Alpha of Cronbach and the test-retest had been used. The research
was of the methodological type with quantitative boarding, carried through in two
units of reference in the attendance of children displayed to the HIV in Fortaleza-CE.
The sample applied in the pilot was constituted of 26 caregivers of children displayed
to the HIV. How much to the methodological development, occurred of February to
October of 2008, and in this had been used as instruments the initial scale with 55
item, the scale for the pilot with 70 item and the forms for evaluation with the judges.
As the results had disclosed, in the 55 initial item an agreement of 98,5% (p=0,470)
between the judges. However, 32 item had been kept, one excluded and 16 enclosed
ones, being the total of 70 item for application in the pilot. After the semantics
analysis, 14 item had been reformulated. With 70 item, the pilot instrument was
applied in the sample of 26 caregivers of children displayed to the HIV. The majority
of the caregivers had between 20 and 29 years; it coexisted the partner, the half had
complete basic education and incomplete, great part was dismissed and received
less from one minimum wage. In the contrasted groups, it was identified that not to
have had statistical significant association between the changeable income and 49
item of the scale. It existed, however, significant association or bordering value in
seven item (p<0,05). In this in case that it is suggested changeable income in the
application of this scale in other research. The trustworthiness for the Alpha of
Cronbach presented total value of 0,954 and p=0,0001. Therefore, it had internal
consistency of the item, but for the test-retest it was not possible to carry through
statistical tests. In the second phase with the judges, the total Alpha of Cronbach for
clarity, relation dimension-item and relevance got the value of 0,800 and p=0.0001,
demonstrating agreement between them. However, in the analysis for the clarity of
the item equivalence was not observed (0=0,110 and p=0,262) and some item of the
instrument had been reformulated or excluded. It was elaborated in the end the
EACCC-HIV with 52 item and five dimensions. After the accomplishment of the
study, got a trustworthy instrument capable to evaluate the capacity to take care of
children displayed to the HIV. This could widely be used in the clinic and in the
research, and, thus, it will contribute for the accomplishment of future studies with
this thematic one. It is suggested, still, the application of the EACCC-HIV in bigger
samples and with tests of association with the infantile and maternal variable and, in
order to verify the trustworthiness and the validity of the instrument with new
researchers and to arrive at a steady and reapplicable scale.

KEYWORDS: Validation Studies, HIV Infections, Disease Transmission, Vertical
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RESUMEN

BARROSO, L.M.M. Escala de evaluacion de la capacidad para cuidar de nifios
expuestos al VIH. Fortaleza. (Tesis). Fortaleza (CE). Universidad Federal del Ceara.
2008.

El objetivo fue construir una escala de evaluacion de la capacidad para cuidar de
nifios expuestos al VIH (EACCC-VIH); produccir items y dimensiones y evaluar las
propriedades psicométricas en términos de validad y seguridad de la herramienta. La
validad del contenido de la EACCC-VIH fue verificada por la concordancia entre los
juices (opinién de cinco especialistas) y el analisis semantica por uno profesor de
portugués y técnica de brainstorming. En la validad de la construccion, se comprobo
los grupos constrastados. Para la seguridad de la escala, se utilizaron el alfa de
cronbach y la prueba y nueva prueba. La investigacion fue del tipo metodolégica con
abordaje cuantitativa, hecha en dos unidades recomendables en atencién a nifios
expuestos al VIH en Fortaleza-CE. La amuestra que se aplicé como prueba fue
compuesta por 26 cuidadores de nifios expuestos al VIH. Mientras al desarrollo
metodoldgico, ocurrié de febrero a octubre de 2008, y en este fueron utilizadas como
herramientas la escala inicial con 55 items, la escala para la prueba con 70 items y
las encuestas para evaluacion con los juices. De acuerdo con los resultados, se
verificO en los 55 items iniciales una concordancia de 98,5% (p=0,470) entre los
juices. Pero, 32 itens fueron matenidos, uno fue excluido y 16 inclusos, quedandose
el total de 70 items para aplicacion en la prueba. Después del analisis semantica, 14
items fueron hechos de nuevo. Con 70 items, la herramienta piloto fue aplicada en la
amuestra de 26 cuidadores de nifios expuestos al VIH. La mayoria de los cuidadores
tenian entre 20 y 29 afios; vivian con el compafeiro, la mitad tenia la ensefianza
basica completa e incompleta, gran parte se quedaba sin empleo y recebia abajo de
un sueldo mensual. En los grupos constratados, se identific6 que no hubo la
asociacion estadisticamente significante entre la variable renta y 49 items de la
escala. Hubo, todavia, asociacién significativa o valor limitrofe en siete items
(p<0,05). En éste caso, se sugere la variable renta en la aplicacion de esta escala en
otras investigaciones. La seguridad por el alfa de cronbach presentd valor total de
0,954 e p=0,0001. Por lo tanto, hubo consitencia interna de los itens, pero para la
prueba y nueva prueba no fue posible hacer pruebas estadisticas. En la segunda
fase con los juices, el alfa de cronbach total para claridad, relacion dimension e
articulo y relevancia se obtuve el valor 0,800 e p=0,0001, sefialando la concordancia
entre ellos. Todavia, el analisis para la claridad del item no se observé equivalencia
(0=0,110 e p=0,262) y algunos items de la herramienta fueron hechos otra vez o
excluidos. Se produccié al final la EACCC-HIV con 52 items y cinco dimensiones.
Después de la realizacién de la investigacion, se obtuve una herramienta confiable,
capaz de evaluar la capacidad para cuidad de nifios expuestos al VIH. Este podra
ser utilizado amplamente en la clinica y en la investigacion, y , asi, contribuira para la
realizacion de estudios futuros con esta tematica. Se sugere, aun, la aplicacion de la
EACCC-VIH en amuestra mayores y con pruebas de asociacién con las variables
maternales y niflez, para verificar la seguridad y la validad de la herramienta con
nuevos investigadores y llegar a una escala estable y ademas reaplicable.
UNITERMINOS: Estudios de Validacion, Infecciones por VIH , Transmision Vertical
de Enfermedad
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1.1 Epidemia do HIV/aids: heterossexualizagdo, femi nilizacdo e a
transmisséao vertical do HIV

A aids € uma pandemia que surgiu na era da modernidade dos direitos
humanos e € vista como um grande problema de saude publica (EMERIQUE, 2005).
Desde que a aids foi reconhecida como entidade clinica distinta, vem impondo
continuos desafios aos profissionais de saude de todo o mundo (DUARTE, 1998).

Em 2007 estimou-se que o numero de pessoas com HIV no mundo seria
de 33,2 milhdes, 16% menos que a estimativa em 2006 que era de 39,5 milhdes. Em
2001 chegava a 13,4 milhdes o numero de mulheres portadoras do HIV, jA em 2007
0s casos aumentaram para 15,4 milhdes, verificando-se um aumento significativo de
1,6 milhdes de novos casos (OMS, 2007).

Desde 1980 a junho de 2007 foram notificados no Brasil 474.273 casos de
aids. Havendo uma taxa de prevaléncia da infeccéo pelo HIV de 0,6% na populacdo
de 15 a 49 anos. Os dados atuais identificaram 314.294 casos de Aids em homens e
159.793 em mulheres. A proporcdo homem/mulher vem diminuindo de forma
progressiva. Em 1985, havia 15 casos da doenga em homens para um caso em
mulher. Até junho de 2007, a razdo esta de 1,4:1. A categoria de exposi¢cdo mais
freqlente é a heterossexual em 30,1% dos homens e 89,9% das mulheres. A faixa
etaria mais acometida esta entre 25 a 49 anos, em 78% dos homens e 71% das
mulheres (BRASIL, 2007a).

Desde 1983, ano de registro do primeiro caso no Ceara, até margco de
2008 foram notificados 7.854 casos, a razdo de sexo passou de 11 homens para
uma mulher em 1987, para 2,2:1 em 2006, confirmando o crescimento da epidemia
nas mulheres (CEARA, 2008).

Apesar dos importantes avan¢os no conhecimento sobre a patogénese da
infeccdo pelo HIV e do advento da terapia anti-retroviral potente, a epidemia de
HIV/aids continua a crescer, especialmente na populacdo feminina. Dados
epidemioldgicos estimam 34 a 46 milhdes de pessoas vivendo com o HIV ho mundo,
sendo, aproximadamente, metade do sexo feminino (UNAIDS, 2004).

A aids perde a caracteristica de uma epidemia masculina, que atingia
prioritariamente homens com pratica homossexual e individuos hemofilicos, e
depara-se, hoje, com o quadro marcado pelo processo de feminizacdo. A categoria

de exposicdo mais freqlente € a heterossexual, onde resulta no crescimento de
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casos em mulheres, sendo 0 mais importante fendbmeno para o atual momento da
epidemia (SZWARCWALD et al., 2000).

A faixa etaria mais identificada entre as mulheres mostra que a maioria
delas encontra-se em idade reprodutiva, fato que tem contribuido para o aumento do
namero de gestantes com HIV e de casos de transmissdo vertical (BARROSO;
CARVALHO; GALVAO, 2006).

No periodo entre 2000 e 2007 foram registrados no Brasil 36.026 casos de
HIV em gestantes. De 1983 a 2007 foram notificados 11.026 casos de criancas com
aids por transmisséo vertical do virus, esta categoria em menores de 13 anos faz
parte de 83,4% dos casos (BRASIL, 2007a).

Em razdo do aumento de casos entre mulheres em idade fértil, as
criancas vém constituindo um grupo de risco crescente para a infeccao pelo HIV,
com nitido aumento da incidéncia de criangcas nhascidas ja infectadas por

transmissao materno-infantil.

A partir de 1996, com a distribuicdo gratuita dos medicamentos anti-
retrovirais para todos os individuos que necessitam do tratamento da aids, houve um
aumento na sobrevida e uma melhora na qualidade de vida dessas pessoas.
Segundo dados de 2005, cerca de 161 mil pessoas tem recebido o tratamento de
aids fornecido pelo Ministério da Saude e distribuidos na rede publica (BRASIL,
2007b).

Estudo indicou que a média de vida dos pacientes com aids, elevou-se de
seis meses na década de 80, para 58 meses em 1996. Destaca-se que esse
aumento ocorreu simultaneamente a introducdo da terapia anti-retroviral de alta
poténcia (HAART) na rede publica nacional. (BRASIL, 2002a). Com base nessa
realidade, a aids vem cada vez mais sendo descrita como uma doenca cronica. O
objetivo dos anti-retrovirais (ARV’s) é a diminuicdo do ritmo de multiplicacdo do HIV
e, por conseguinte a reducdo da carga viral, retardando a progressdo da
imunodeficiéncia ou restaurando-a quando possivel. A conseqgiiéncia € o aumento
das células CD4 e a menor incidéncia de doencas oportunistas, gerando menos
hospitalizacdes.

No decorrer da epidemia da aids, houve uma mudanga significativa no
padrdo dominante de exposicdo ao virus. No inicio era uma doenca que atingia

predominantemente homossexuais masculinos, usuarios de drogas injetaveis e
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hemofilicos/transfundidos. Essa idéia de grupos de risco, que perdurou por alguns
anos, dificultou a percepcdo da sociedade e das autoridades de saude de que os
heterossexuais também estavam igualmente vulneraveis a essa infeccao,
retardando a implementacao de estratégias para prevenir a expansao do virus nessa
populacdo. A partir dai, a mulher foi paulatina e “silenciosamente” sendo atingida
pelo HIV, principalmente através de relacfes heterossexuais com seus parceiros
fixos, os quais tinham ou tiveram praticas de risco. Estudo realizado em 1999/2000
com mais de mil mulheres vivendo com HIV/aids em Sao Paulo descreveu que 72%
delas declarou que foi infectada por parceiro fixo, sendo aproximadamente 30%
desses usuarios de drogas injetaveis (PAIVA et al, 2002).

Em todo o mundo 17,3 milh6es de mulheres com 15 anos ou mais estdo
vivendo com HIV. Isto representa cerca de 50% do total de pessoas infectadas.
(BRASIL, 2007b). No Brasil, dos mais de 433 mil casos de aids notificados até junho
de 2006, 67,2% (290.917) foram do sexo masculino e 32,8% (142.138) do feminino.
Embora o nimero de casos entre os homens seja bem mais elevado, a tendéncia de
crescimento nas mulheres vem sendo bem mais alta. Enquanto as taxas de
incidéncia no sexo masculino mantiveram-se mais ou menos constantes a partir de
1995, o numero de casos em mulheres para cada 100 mil habitantes passou de 7,6
em 1995 para 14,2 em 2005. A razdo entre 0s sexos vem diminuindo
sistematicamente, passando de 15,1 homens para cada mulher em 1986 para dois
homens para uma mulher em 2005 (BRASIL, 2006a).

Varios sdo os motivos que explicam esse fendmeno que ficou conhecido
como “feminiza¢@o” da aids. Devido as caracteristicas anatémicas e fisiologicas do
corpo feminino, a transmissdo do HIV e das doencas sexualmente transmissiveis
(DST’s) em geral é mais efetiva de homem para a mulher do que inversamente,
acrescentando-se a evidéncia de que as DST’s aumentam em até 18 vezes 0 risco
de aquisicdo do HIV (BRASIL, 2007b).

Na idade entre 13 e 19 anos, essa infeccdo ja € mais incidente no sexo
feminino desde 1997. Em 2005 foram notificados 194 casos masculinos para 311
femininos nessa faixa etaria. (BRASIL, 2006a). Atribui-se esse perfil ao fato de as
meninas estarem iniciando a vida sexual mais precocemente e, em geral, com
parceiros mais velhos e conseqientemente mais expostos as DST'’s e ao HIV. Sob o

ponto de vista biologico, o 6rgdo sexual das adolescentes ainda estd em fase de
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amadurecimento, estando mais sujeito a ferimentos que facilitam a contaminacdo
(INSTITUTO, 2003).

Um outro aspecto que torna a mulher mais vulneravel a essa epidemia,
sdo as desigualdades de género historicamente estabelecidas. Principalmente nos
paises pobres e em desenvolvimento, foi atribuido culturalmente ao sexo feminino
um papel de submissdo ao homem, seja de ordem econdémica, emocional, sexual,
etc. A virilidade masculina é colocada em contraposicao a fragilidade feminina e
mesmo a sociedade ja reconhecendo a necessidade da participacdo financeira da
mulher dentro da familia, estimula sua dependéncia emocional (VERMELHO;
BARBOSA; NOGUEIRA, 1999).

Isso tem dificultado a atitude da mulher para realizar medidas preventivas
e cuidados com a sua saude, como o uso do preservativo masculino durante as
relacbes sexuais. E mesmo apo0s o diagnostico, comparando-se aos homens, a
populacdo feminina continua a ser menos beneficiada com o tratamento da aids,
possivelmente influenciadas pela sobrecarga de trabalho, condicdo de pobreza,
discriminacéo, falta de conhecimento e dificuldades de acesso aos servigcos. Em
virtude dessa realidade, a queda da mortalidade por aids verificada no sexo
masculino ndo foi acompanhada pelo feminino. Apontam-se como razdes para essa
sobremortalidade o diagndstico tardio e o agravamento da salude decorrente da
reinfeccado. Essa morbidade é a quarta causa de 6bito em mulheres de 10 a 49 anos
no pais e a primeira causa entre as doencas infecciosas (INSTITUTO, 2003).

Além da vulnerabilidade biolégica das mulheres existe a vulnerabilidade
social como: dificuldades para negociar o preservativo, baixa percepc¢do de risco,
dependéncia emocional e econdmica do parceiro, violéncia, dentre outros, sao
fatores que facilitam a exposi¢cdo das mulheres ao HIV (INSTITUTO, 2003).

Uma das consequéncias mais preocupantes desse perfil de feminizagao
da epidemia é o aumento de casos de aids em criancas devido a transmissao
materno-fetal desse virus.

A elevacdo progressiva da incidéncia na categoria de exposicao
heterossexual, paralelamente a estabilizacdo na homo/bissexual e a diminuicao
através do uso de drogas injetaveis, culminou com um maior numero de mulheres
infectadas. Durante toda a década de 90 até hoje, a contaminacdo através da
categoria de exposicado heterossexual é informada por mais de 90% das mulheres
notificadas (BRASIL, 2006a).



21

Como a maior parcela da populacdo afetada pela aids esta na fase
sexualmente ativa e reprodutiva, é esperado que esses individuos, sabendo ou néo
do diagndstico, venham a gerar criangcas que irdo nascer sob o risco de
contaminacado vertical. A reproducdo é algo incentivado em nossa cultura e a
maternidade esta intrinsecamente associada & figura feminina. Assim, o fato de ser
portadora de HIV parece nao extinguir nessa mulher ou no casal o desejo de
procriacdo. Segundo estatisticas nacionais (BRASIL, 2006a), o maior niumero de
casos em adultos encontra-se na faixa de 20 a 49 anos, representando 85,9% dos
casos masculinos e 81,5% dos casos femininos. A intencdo de ter filhos nédo se
alterou substancialmente nas mulheres em consequéncia da infeccdo pelo HIV.
Acrescenta-se ser necessario que 0s servicos estejam preparados para atender
essa clientela, discutindo e apoiando na tomada de decisées quanto a reproducéo e
sexualidade (SANTOS et al, 2002).

No Brasil o primeiro caso de transmissao vertical (TV) do HIV foi notificado
em 1985. Analisando-se a distribuicdo espacial e temporal, observa-se que ao longo
da década de 90 a curva de crescimento dos casos de aids segue 0 mesmo padréo
que em criancas e ambas acompanham a curva de incidéncia em mulheres
(VERMELHO; BARBOSA; NOGUEIRA, 1999).

A Transmissao Vertical € quando o concepto adquire o HIV pelo contato com
0 sangue e a secrec¢ao vaginal infectados, durante a gestacao, trabalho de parto e
parto, e pelo leite materno no pés-parto (BRASIL, 2002b). A transmissao vertical do
HIV tem sido a principal via de infeccdo em criangas menores de 13 anos, sendo
responsavel por 83,7% e 83,4% da transmissao nessa faixa de idade no Brasil e no
Ceard, respectivamente, desde 1985 a junho de 2006. No Ceara, foram registrados
de 1985 até maio de 2007, 205 casos de aids em criancas menores de 13 anos, do
total, 167 casos ocorreu devido a TV (CEARA, 2007).

1.2 Reducéao da transmisséao vertical do HIV

E meta Nacional reduzir a taxa de transmissao vertical (TV) para menos
que 1% até 2008, aumentando a cobertura de testagem de HIV no pré-natal e
ampliando a cobertura das acdes de profilaxia da TV do HIV, em gestantes,

parturientes e criangas expostas (CONASS, 2007).
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A partir de 2000, quando a notificagdo de gestantes com HIV tornou-se
obrigatéria, até novembro de 2006 foram registrados 31.921 gestantes soropositivas,
sendo 11% dos casos na regiao nordeste e 730 casos especificamente no Ceara
(BRASIL, 2006a). Porém, essa aparente reduzida propor¢cdo em consideracdo as
outras regides nao pode ser tomada como retrato da realidade. Por tratar-se de uma
area essencialmente pobre, muitas gestantes ndo tém acesso a servicos de saude
ou quando ingressam, estes sdo geralmente de baixa qualidade. Com isso ha uma
falha no diagnostico e consequente subnotificacdo dos casos.

Dados do Brasil mostram que ap0s a introducdo da profilaxia no pré-natal,
0 numero de casos em criancas por transmissao vertical, apresentou uma queda de
55,3% no periodo de 1996 a 2003. No entanto, essa queda ndo € homogénea em
todas as regides do Brasil. Dados levantados em 2004 mostram que a taxa de
transmissao no Nordeste é de 7,7%, a segunda mais alta do Pais, perdendo apenas
para a regiao Norte com 13,40% (BRASIL, 2007c).

No Brasil a prevaléncia da infec¢cdo pelo HIV € de 0,41% em gestantes,
estima-se que 12.452 recém-nascidos sejam expostos ao HIV por ano (BRASIL,
2007c). Em 2004, foram estimadas 12.644 gestantes soropositivas para o HIV no
Brasil e notificadas em torno de 52%. No Ceara, das 345 gestantes soropositivas
para o HIV, conseguiu-se detectar apenas 36%. Este fato deve-se a baixa cobertura
da oferta do exame para a deteccdo do HIV no pré-natal, que foi em média de 25%
para o estado no ano de 2005 (CEARA, 2006).

Em 2007 foi elaborado no Brasil o Plano Operacional para Reducéo da
Transmissao Vertical do HIV, tendo como um dos objetivos aumentar a cobertura de
testagem para o HIV. Este plano tem como meta até dezembro de 2011 ter
aumentado o percentual de parturientes que relatam terem sido testadas para o HIV
no pré-natal e conheceram o resultado do exame antes do parto de 52%, em 2004,
para 90% (BRASIL, 2007c).

Em Fortaleza-CE, os dados epidemiologicos também refletem a mesma
realidade do Brasil e elegeu-se como prioridade, até 2008, o fortalecimento das
acOes voltadas a reducao da transmisséao vertical do HIV/aids a partir do diagndstico
precoce para o virus. Assim, neste municipio, foi ampliada a testagem para HIV de
gestantes no pré-natal na atencéo basica, passando de 14%, em 2004 para 40,5%,
em 2005. (FORTALEZA, 2007).

A sorologia deve ser instituida rotineiramente entre os cuidados pré-
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natais, posto que 40% a 50% de gestantes infectadas n&do referem comportamento
de risco, mas desconhecem o do companheiro. Ressalte-se que a solicitacdo do
exame deve ter a concordancia explicita da paciente (TEDESCO, 2002).

Considerando-se que a adequada utilizacdo da zidovudina reduz
substancialmente tal risco, inUmeros paises tém implementado a disponibilizacdo da
sorologia anti-HIV durante o periodo gestacional, com vistas a propiciar uma
oportunidade de diagnostico precoce da infeccdo e a consequente introducdo de
medidas profilaticas de efeito (CARUSI et al, 1998).

Em estudo Sentinela realizado em 2004, a taxa de prevaléncia de HIV em
mulheres de 15 a 49 anos no momento do parto foi de 0,42%, o que corresponde a
uma estimativa de 12.644 parturientes infectadas. A pesquisa revela ainda as
enormes desigualdades regionais existentes na deteccdo da infeccdo pelo HIV em
gestantes. O Norte e o Nordeste do Brasil ficam com uma cobertura em torno de
30%, enquanto as outras regides apresentam propor¢gbes superiores a 75%
(BRASIL, 2006a).

A transmissdo de mae para filho pode ocorrer durante a gestacéao (30% a
50%) por meio da circulagéo transplacentaria, no trabalho de parto ou parto (50% a
70%), através do contato do recém-nascido com 0 sangue ou secregdes cérvico-
vaginais maternas e no puerpério (7% a 22%), caso a crianca faga a ingestdo do
leite materno, o qual também contém virus (CEARA, 2006). Estudos demonstram
que durante a gestacao o risco de infeccao fetal pelo HIV é maior durante o terceiro
trimestre, ja que ha variacdo na expressao dos receptores CD4 de acordo com a
idade gestacional, sendo as células fetais mais suscetiveis nesse periodo
(GIANVECCHIO; GOLDBERG, 2005).

Com o progresso cientifico na area da medicina e farmacologia e o avanco
no conhecimento dos mecanismos fisiopatolégicos de transmisséo vertical do HIV,
foi possivel conhecer as variaveis que influenciam esse processo e a elaboracdo de
intervenc¢des com o intuito de combaté-lo.

A literatura explicita os diversos fatores que aumentam o risco da TV, o0s
quais sédo divididos em: Maternos — carga viral elevada, infecgcdes genitais e
sistémicas, desnutricdo, etc; Comportamentais — uso de drogas ilicitas, parceria
sexual multipla desprotegida, tabagismo; Obstétricos - tipo de parto,
corioamniorrexe (ruptura das membranas amnioticas) prolongada, hemorragia

intraparto, perda da integridade placentaria, procedimentos invasivos, etc; Fetais —
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prematuridade, baixo peso ao nascer, suscetibilidade genética, etc; Virais —
mutacdes, fenotipo, genotipo e resisténcia viral; PGs- natais - amamentacao.

Dentre esses, 0 que mais tem sido associado a TV é a carga viral
materna, ndo sendo ela por si so, fator determinante. Mulheres com carga viral
inferior a 1.000 cépias/ml apresentam frequiéncias extremamente baixas de TV,
porém ndo nulas. Ao contrario, altas taxas de TV ocorrem na fase aguda da
infeccdo, quando ndo houve ainda resposta imune, e na fase tardia da doenca,
guando se observa alta carga viral e baixa contagem de CD4 e anticorpos. Dentre as
outras categorias o fator obstétrico de ruptura prolongada das membranas
amnidticas é considerado o segundo mais importante na TV (CEARA, 2007;
DUARTE; QUINTANA; EL BEITUNE, 2005).

Gianvecchio e Goldberg (2005b) concluem que ndo ha um fator de risco
gue, isoladamente, determine a transmissao ou possa preveni-la. Por outro lado,
as estratégias atualmente disponiveis, quando aplicadas precocemente, quase
interrompem a cadeia de transmisséao perinatal do HIV-1.

O Ministério da Saude sugere medidas profilaticas nos trés momentos que
podem ocorrer a TV (gestacdo, parto e puerpério). Estas recomendac¢fes sao
baseadas no Protocolo 076 do Aids Clinical Trial Group (PACTG 076) de 1994 que
divulgou a efetividade do uso da Zidovudina na redugao da TV. A partir da 14°
semana de gestacao a gravida deve fazer uso da Zidovudina (AZT) oral até o dia do
parto. A partir dai esse medicamento sera administrado endovenosamente 3 horas
antes do parto e sO suspenso apés o clampeamento do corddo umbilical. Isso deve
ocorrer independente da gestante estar fazendo uso de terapia anti-retroviral
(HAART) e do seu estado clinico e imunoldgico. Gestantes com T CD4+ < 200
células/mm? ou sintomaticas devem iniciar a profilaxia na gestacao tdo cedo quanto
possivel (BRASIL, 2006c, 2004c).

O objetivo dessa medida é reduzir a carga viral materna, a qual ja foi dito
que é a maior responsavel pelo aumento da TV. Quanto a via de parto, €
preconizada a cesariana eletiva para mulheres a partir da 34° semana de gestacgéo e
com carga viral acima de 1.000 cOpias/ml ou desconhecida. O ideal é que a
intervencao cirargica seja feita antes do inicio de trabalho de parto (dilatagdo cervical
até 4cm) e com as membranas amnioticas integras. Os outros casos serao
decididos de acordo com a indicagdo obstétrica (BRASIL, 2006c, 2004c).
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Imediatamente apds o parto o recém-nascido deve ser lavado com agua e
sabdo e caso seja necessario aspirar vias aéreas esse procedimento deve ser
realizado delicadamente evitando traumatismos de mucosa. Iniciar a administracao
do AZT xarope infantil preferencialmente nas duas primeiras horas de vida, podendo
estender-se até oito horas caso a parturiente tenha recebido a profilaxia
endovenosa. A partir dai, o citado medicamento deve ser administrado a crianca
quatro vezes ao dia em intervalos regulares, devendo estender-se até aos 42 dias
de vida. Isso devera ocorrer mesmo que a mae nao tenha recebido a profilaxia na
gestacdo e/ou no parto. Nao ha evidéncias do beneficio quando a administragdo do
AZT é iniciada apds as 48 horas de vida do neonato, ficando sua indicagéo a critério
médico (BRASIL, 2006c, 2004c).

Recomenda-se a realizacdo de hemograma do recém-nascido ainda na
maternidade, para futuras comparacées com exames que deverdo ser realizados
com seis e doze semanas de vida. Isso servir4 para monitorar uma possivel anemia
como efeito adverso da terapia com a Zidovudina. Solicitar também provas de
funcdo hepatica (AST, ALT, GGT, FA) e sorologias para toxoplasmose, rubéola,
citomegalovirus e herpes simples. O bindmio podera normalmente ser transferido
para o alojamento conjunto, desde que ndo haja implica¢des clinicas para isso. A
amamentacdo e/ou aleitamento cruzado estdo formalmente contra-indicados,
devendo o lactente ser alimentado com foérmula lactea artificial. Deverdo ser
disponibilizados para a puérpera métodos mecanicos ou farmacologicos para
inibicdo da lactagdo. Com a adogcdo de todas essas medidas, a probabilidade de
ocorréncia da TV passa de 15 % a 30% para entre zero e 2% (BRASIL, 2006c,
2004c).

Tendo em vista essa possibilidade de reducéo da contaminacéo perinatal
0 pais investe macicamente no incentivo a testagem anti-HIV no pré-natal e parto.
Teoricamente, esse exame € ofertado no pré-natal de todos os servigos publicos de
saude. Porém, ele ndo € obrigatério e exige o consentimento da gestante apos os
esclarecimentos cabiveis sobre as possiveis consequéncias do procedimento, de
acordo com os resultados. Também devera ser realizado um aconselhamento pré e
pos-teste.

Quando o diagnastico for realizado durante na gravidez, a mulher deve ser
encaminhada a servi¢cos especializados para acompanhamento clinico e realizacao

de pré-natal de risco, com posterior planejamento familiar. Além disso, devera ser
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referenciada para uma maternidade, tendo assegurado a realizacdo de seu parto
com todos os cuidados necessarios a reducéo da TV (BRASIL, 2004c).

Em 2002 o Ministério da Saude lancou o Projeto Nascer, no qual foram
selecionadas 446 maternidades do SUS em todo o Brasil. Teve como principal
objetivo capacitar os profissionais, visando a reorganizagéo do processo de trabalho
para uma melhor qualidade da assisténcia a gestante, puérpera e recém-nascido
com relacdo a reducdo da TV do HIV e ao controle da sifilis congénita (BRASIL,
2003b).

O diagnostico precoce possibilita as intervencdes em tempo habil,
garantindo melhores resultados. A mulher tem a oportunidade de iniciar o
tratamento, caso seja necessario, favorecendo o seu prognostico. A0 mesmo tempo
ha oportunidade de se iniciar a profilaxia da TV, reduzindo o surgimento de futuros
casos de aids infantil.

Muitas gestantes chegam a maternidade sem ter freqientado um
atendimento de pré-natal e muitos servicos de baixa qualidade nao proporcionam a
realizacdo da testagem anti-HIV. Para muitas mulheres a uUnica oportunidade de
terem acesso a essas medidas diagndsticas e consequiente prevencdo da TV é na
hora do parto. Reconhecendo essa realidade o Ministério da Saude também
disponibiliza testes rapidos para as maternidades do SUS e conveniadas. As
gestantes que nao foram testadas para o HIV ou fizeram-no ha mais de trés meses
tém direito a realiza-lo. Entende-se que esse ndo € momento apropriado para a
mulher tomar conhecimento da sua sorologia, mas diante da possibilidade de priva-
la de todos esses beneficios, parece inquestionavel a vantagem da oferta desse
procedimento (BRASIL, 2003b).

Embora ainda haja dificuldades para a implementacdo e cumprimento de
todas essas recomendacoes, € evidente que a TV sofreu um consideravel declinio a
partir da introducdo da terapia anti-retroviral, refletindo também na sobrevida dos
casos pediatricos. Quanto a categoria de exposi¢cao, observa-se a manutencédo da
reducdo proporcional dos casos devido a transmisséo vertical em menores de 13
anos. Além disso, vale a pena ressaltar a redugdo do percentual de criancas
notificadas por transmisséo vertical em menores de um ano (BRASIL, 2006a).

Brito et al (2006), através da analise do numero de notificacdes de aids,
comprovou que houve um decréscimo progressivo dos casos esperados de aids por

TV para as criangcas nascidas a partir de 1997. Esse periodo coincide com a
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introducdo macica e universal das acgbes profilaticas preconizadas pelo programa
nacional de DST/aids, particularmente a introducéo dos anti-retrovirais em gestantes
infectadas e recém-nascidos expostos.

O Programa Nacional tem se empenhado, igualmente, em reduzir as taxas
de transmissdo vertical do HIV no Pais. Apesar das intervencdes preconizadas
terem, reconhecidamente, grande impacto na reducdo da transmisséo vertical do
HIV, esta permanece elevada no Brasil devido a baixa cobertura das acoes
recomendadas. Entre as falhas no processo de deteccdo da infeccdo pelo HIV
durante a gestacdo, destacam-se pelo menos as seguintes: auséncia de
acompanhamento pré-natal; inicio tardio do acompanhamento pré-natal, sem tempo
para obter-se o resultado da sorologia do HIV e a devida intervencao; atendimento
pré-natal sem solicitacdo de teste do HIV; atendimento pré-natal com realizacdo de
teste para o HIV, mas sem resultado do exame laboratorial em tempo habil ou
extravio do mesmo (BRASIL, 2006a).

Vasconcelos e Hamann (2005) propde que o funcionamento dos servigos
de referéncia em rede e néo isoladamente é fundamental para uma adequada
assisténcia as gestantes, parturientes e puérperas soropositivas ao HIV. Entende-se
como necessario que a concepc¢ao de servigo de referéncia esteja institucionalizada,
visto que a qualidade do servico e consequentemente os resultados, dependem da
acdo de todos. Assim sera possivel administrar e monitorar adequadamente as

acOes, remanejando os recursos de acordo com as necessidades identificadas.

1.3 O cuidado com criangas expostas ao HIV

Para prevencdo e promocdo da saude da crianga, orienta-se no sentido
de que, para assegurar a protecao a vida da crianca, devem-se diminuir as chances
daTV.

Observa-se que no pdés-parto, a crianga exposta deve ter um cuidador,
pois as recomendacdes neste momento ainda sé&o no sentido de evitar a TV, agora

dependendo da responsabilidade da mae ou familiar.

Recomenda o Ministério da Saude, no pés-parto, que as maes
soropositivas para o HIV ndo amamentem seus filhos, nem doem leite para o banco
de leite e contra-indica o aleitamento cruzado (aleitamento por outra mulher). Nestes

casos, as criancas nascidas de mées soropositivas deverdao ser alimentadas com
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leite artificial (formula infantil e/ou leite de vaca), preparado de forma adequada para
a sua idade, para que sejam garantidas as condicbes de perfeito crescimento e
desenvolvimento. A partir do segundo més de idade, outros alimentos deverédo ser
introduzidos na alimentacdo da crianca (BRASIL, 2003a, 2005). O risco de
transmissao do HIV pelo leite materno situa-se entre 7% e 22% e se renova a cada
exposicao (mamada) (BRASIL, 2004b).

No recém-nascido, a porta de entrada do virus sdo as mucosas
nasofaringeas e gastrintestinal. Durante o aleitamento materno, a transmissao do
virus pode ocorrer em qualquer fase, porém parece ser mais freqliente nas primeiras
semanas e, especialmente, nas infeccbes maternas mais recentes. A carga viral no
colostro ou leite inicial € significativamente mais elevada que no leite maduro. O
aleitamento misto parece ser de maior risco do que o aleitamento materno exclusivo,
pelo maior dano a mucosa gastrintestinal decorrente da alimentacao artificial, que
favorece a penetracdo do virus (ROUSSEAU, 2003 apud LAMOUNIER; MOULIN;
XAVIER, 2004).

O aleitamento cruzado, ou seja, a amamentacao da crianca por outra
mulher, também esta formalmente contra-indicada, visto que qualquer pessoa com
comportamentos de risco (pratica sexual sem preservativo, transfusionados,
usuarios de drogas injetaveis etc.) pode estar infectada pelo HIV e/ou outras
doencas passiveis de transmissao através do leite humano (BRASIL, 2004b).

Também é recomendada pelo Ministério da Saude a supressao mecanica
da lactagéo através do enfaixamento das mamas ou a inibigdo medicamentosa, logo
apos o parto (BRASIL, 2007d). Essa medida ajuda a diminuir o desconforto mamario
além dos riscos de uma possivel amamentacéao.

Quando por falta de informacéo o aleitamento materno tiver sido iniciado,
faz-se necessario orientar a mée para suspender a amamentacdo 0 mais
rapidamente possivel, mesmo em mulheres em uso de terapia anti-retroviral
(BRASIL, 2004b).

O momento ideal para orientar a puérpera quanto ao preparo da formula
infantil e outros alimentos do RN € nas primeiras horas de internagédo no alojamento
conjunto, para assegurar a perfeita compreensao quanto ao preparo, higienizacao
dos utensilios e administracdo a crianca. Devera ser realizada individualmente em
local reservado, fora do alojamento conjunto, assegurando o sigilo e a néo-

interferéncia na politica de amamentacdo. A mée devera receber o “Guia pratico de
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preparo de alimentos para criangas menores de 12 meses verticalmente expostas ao
HIV”, no momento da alta, se o diagndstico foi realizado na maternidade ou no pré-
natal (BRASIL, 2004b).

O Ministério da Saude assegura a todas as maes HIV positivas o direito de
recebimento da férmula infantil gratuitamente até os seis meses de vida da crianca.
Na alta da puérpera a farmécia da maternidade devera fornecer de duas a quatro
latas do produto, de acordo com a disponibilidade da instituicdo, para suprir a
necessidade durante os primeiros dias. A partir dai essa atividade sera realizada
pela instituicdo especializada onde a criangca sera atendida. Serdo ofertadas
mensalmente pelo menos 10 latas da férmula infantil por um periodo de seis meses
(BRASIL, 2004b). A dispensacdo no servico de referéncia sera realizada
mensalmente, paralela ao acompanhamento de crescimento e desenvolvimento
neuropsicomotor e o controle da distribuicdo dessa férmula infantil sera um indicador
deste acompanhamento (BRASIL, 2007d).

As férmulas infantis compdem-se de substancias modificadas com a
finalidade de melhor se adequar as necessidades do lactente. Preferencialmente, a
alimentacdo lactea € recomendada para filhos de maes soropositivas, pois nao
depende de suplementacéo alimentar, exceto de vitaminas A e D (PAIVA; GALVAO,
2006).

Estudo realizado em uma maternidade publica de Fortaleza-CE, com oito
puérperas com HIV, revelou que apenas uma puérpera havia recebido informacéo
do preparo da férmula infantil na maternidade (BARROSO, 2005).

No entanto, para que a alimentacdo artificial dessas criangcas possa
contribuir na garantia de perfeitas condicbes de crescimento e desenvolvimento, &
necessario que o leite esteja sendo ofertado na concentracdo, freqiéncia e
guantidade compativeis com as demandas do organismo, de acordo com a fase em
gue se encontra o lactente. Além disso, a partir dos dois meses de idade essa
crianca vai necessitar paulatinamente da ingestdo de novos alimentos que fornecam
nutrientes para suprir as novas caréncias metabaolicas e nutricionais.

Segundo a diversidade dietética que fundamenta o conceito de
alimentacdo saudavel, o individuo deve ingerir todos os grupos de alimentos

(proteinas, carboidratos, vitaminas, minerais, lipidios), tendo em vista que nenhum
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grupo especifico é suficiente para fornecer todos os nutrientes requeridos a uma boa
nutricdo e necessarios ao bom funcionamento do organismo (BRASIL, 2007d).

A alimentacéao / nutricdo praticada por um individuo tem forte influéncia em
seu estado imunoldgico. No caso dos lactentes que estdo em fase crucial de
crescimento e desenvolvimento esta relacdo estreita-se. O consumo alimentar na
infancia esta intimamente associado ao perfil de sadde e nutricdo, principalmente
entre as criancas menores de dois anos de idade (OLIVEIRA et al, 2005, p.460).
Com relacéo as criangcas que nasceram sob o risco de aquisicdo do HIV através da
mae, 0 aspecto nutricional torna-se ainda mais relevante, visto que nao podem ser
amamentadas com o leite materno, que é sabidamente o alimento mais indicado até
0s seis meses de idade.

A crianca verticalmente exposta devera ter uma alimentacao artificial que
substitua o leite materno, suprindo suas necessidades metabdlicas e nutricionais
numa etapa em que a resposta imunoldgica do seu organismo sera decisiva no
desenvolvimento ou ndo da infeccdo pelo HIV. Rabkin (2004) explica que a
desnutricdo numa criangca HIV positivo geralmente apresenta-se como uma
dificuldade de crescimento e essa particularidade pode ser o primeiro indicador de
gue uma crianca exposta esta infectada.

A refeicdo deve ser um momento agradavel para a criangca e sem muita
rigidez de horario, ndo devendo esta ser forcada ou persuadida a comer. A
introducdo de novos alimentos e o incremento na quantidade devem ser feitos de
forma gradativa. E esperada a rejeicéo da oferta de novos alimentos, porém novas
tentativas devem ser feitas até que a crianca habitue-se ao novo sabor e
consisténcia. (BRASIL, 2003a; PAIVA; GALVAO, 2006).

Um fator primordial para a manutencdo da saude é a higiene com que sao
preparados os alimentos. Deve-se observar a limpeza com relagdo ao ambiente, a
pessoa que prepara o alimento, aos utensilios e aos préprios alimentos.

A alimentacéao lactea artificial aumenta o risco da incidéncia de diversas
patologias, como diarréias, viroses, intoxica¢cdes, causadas por microorganismos
veiculados através da agua e dos alimentos. Ao passo que no aleitamento natural o
leite € sugado diretamente do seio materno pela crianca, sem haver manipulacéo
prévia. E importante que sejam redobrados os cuidados com relacdo a escolha,

preparacdo e ingestdo dos alimentos, visto que estes sdo uma fonte potencial de
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infeccdo. As frutas e verduras necessitam passar por um processo de desinfeccao
apés a lavagem em Aagua corrente, permanecendo submersos em agua com
hipoclorito de sddio (1:100) por no minimo 30 minutos. A agua oferecida ao lactente
e utilizada para cozinhar deve ser de boa procedéncia e de preferéncia filtrada ou
fervida. A limpeza da mamadeira da crianca deve ser feita de forma criteriosa, visto
que este utensilio retém sujidade facilmente (BRASIL, 2005).

As puérperas também devem compreender sobre o uso do AZT xarope,
pois 0 RN deve receber zidovudina solucao oral (AZT xarope) 0 mais precocemente
possivel, preferencialmente nas duas primeiras horas ap0s o nascimento, devendo
ser mantida durante as primeiras seis semanas de vida (42 dias). Um fator
fundamental para a eficacia do esquema terapéutico é a adequada adesdo ao
tratamento por parte da crianca e dos responsaveis. Recomenda-se, dentro das
possibilidades de cada servico, a formagéo de grupos multidisciplinares dedicados a
facilitar a adesao por parte dos pacientes e dos cuidadores (BRASIL, 2004c).

Entre os varios fatores que podem levar o individuo a ndo aderir ao
tratamento, destacam-se a insuficiente compreensdo sobre o0 uso dos
medicamentos, bem como a falta de informag&o sobre os riscos advindos da né&o-
adesao (BRASIL, 2004b).

As criancas nascidas de maes infectadas pelo HIV deveréo ser atendidas
em unidades especializadas, pelo menos até a definicdo de seu diagndstico. Para
seguir a rotina de acompanhamento clinico e laboratorial preconizado para crianca
exposta ao HIV, faz-se necesséria a adesdo da made/familia ao seguimento

recomendado.

O acompanhamento deve ser mensal nos primeiros seis meses e, no
minimo, trimestral a partir do 2° semestre de vida. A avaliacdo sistematica do
crescimento e desenvolvimento € extremamente importante, visto que as criancas
infectadas podem, ja nos primeiros meses de vida, apresentar dificuldade de ganho
de peso (BRASIL, 2004a). Propde-se um roteiro de exames laboratoriais para o
acompanhamento de criancas expostas e recomenda-se que para evitar a
pneumonia por P. carinii, a mais freqlente infeccdo oportunista em criangas com
aids, todas as criangas expostas, a partir de seis semanas de idade, recebam

profilaxia com Sulfametoxazol-Trimetoprima (SMX-TMP) até completar um ano,
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exceto se a infecgdo pelo HIV puder ser afastada durante esse periodo (BRASIL,
2004a).

A prevencdo da Pneumonia por P. carinii € indicada para todas as
criancas sob o risco de infeccao vertical pelo HIV, independente da contagem de
células CD4, pois trata-se da mais frequente infec¢do oportunista que acomete as
criangas soropositivas. O periodo mais critico é durante o primeiro ano de vida,
especialmente entre trés e seis meses. A doenca pode se manifestar rapidamente,
causando insuficiéncia respiratoria aguda e com letalidade em torno de 40% a 90%.
Em criancas menores de doze meses a contagem de células T-CD4+ nédo €
marcadora de risco da doenca (BRASIL, 2006b ; RABKIN; EL-SADR; ABRAMS,
2004).

A profilaxia deve ser iniciada a partir de seis semanas de vida, quando da
suspensao do AZT xarope. O tratamento pode estender-se por até um ano, podendo
ser interrompido antes caso a infec¢do pelo HIV seja descartada, sendo mantida
além desse periodo para criancas infectadas. A droga de escolha € o
Sulfametoxazol + Trimetropina (SMX-TMP) ou Clotrimazole, comercialmente
conhecido como BACTRIN®. Essa medicacdo normalmente é bem tolerada, no
entanto eventualmente podem aparecer efeitos adversos como erupc¢des cutaneas,
supressdo da medula déssea em criancas soropositivas que tomam Varios
medicamentos e hepatotoxicidade quando associado a outras drogas hepatotoxicas
(BRASIL, 2006b ; RABKIN; EL-SADR; ABRAMS, 2004).

O acompanhamento médico deverd constar principalmente de avaliagdo
do crescimento e desenvolvimento (perimetro cefalico, perimetro toracico, peso,
estatura, estado nutricional etc.) e exames laboratoriais. Durante a consulta devera
ser realizada anamnese minuciosa e exame fisico detalhado. Tudo isso possibilitara
o conhecimento do estado imunologico, além do reconhecimento de possiveis
alteracdes associadas ao HIV e de reacOes adversas a ingestdo do AZT (BRASIL,
2006b).

Um deéficit de crescimento e/ou descobertas fisicas anormais, tais como
linfadenopatia ou organomegalia podem ser os primeiros sinais da doenca HIV. A
aquisicdo tardia de marcos do desenvolvimento e descobertas neurologicas

anormais também sugerem infeccdo por HIV. Uma vigilancia clinica e um
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monitoramento frequente ajudarédo a identificar o bebé infectado tdo cedo quanto
possivel. (RABKIN; EL-SADR; ABRAMS, 2004).

A omissado de informacfes precisas para 0 acompanhamento da diade
conduz a um tratamento ineficiente na perspectiva de auxiliar a taxa de crescimento
do HIV/aids. A ndo-adeséo pela mée/familiar ao tratamento das criangas expostas
ao HIV aumenta o risco de TV, pois o RN deve ser acompanhado por especialista

até esclarecimento do diagnéstico.

Pesquisa realizada em 2004 demonstrou que de oito puérperas com HIV
investigadas, somente uma recebeu orientagdo sobre a importancia da adesdo do
seguimento do RN e a regularidade na administragdo do AZT, denotando uma
fragilidade da conduta na alta, que visa também a reforcar a importancia da adeséo
das consultas e do TARV, principalmente do RN, pois ele necessita de regularidade

no tratamento para promover a reducéo da TV (BARROSO, 2005).

Outro aspecto do cuidado com crian¢as nascidas de maes infectadas pelo
HIV é o devido acompanhamento da vacinacédo, os cuidadores devem ser orientados
que criangas expostas, por serem filhas de mae e/ou pai infectados pelo HIV, séo
oriundas de ambientes onde pode haver risco aumentado de exposi¢cao a infecgdes
como tuberculose e hepatite B. A vacinacao contra a tuberculose (vacina BCG-ID) e
contra o virus da hepatite B, preferencialmente, devera ser iniciada na maternidade,
logo apds o nascimento. Como o tempo para a definicdo do diagnostico da infeccdo
pelo HIV é longo, ndo se justifica a postergacao do inicio da vacinacdo das criancas
assintomaticas, expostas por via vertical ao HIV, sob o risco de deixa-las sem
protecdo. Recomenda-se que, durante 0 seu acompanhamento, as criancas
recebam todas as vacinas do calendério oficial. Para as criangas menores de um
ano de idade, com suspeita clinica de infeccdo pelo HIV/aids ou com diagndstico
definitivo de infeccdo pelo HIV, existem possiveis modificacbes do calendario
(BRASIL, 2004a).

Todas estas recomendacgdes ora procedidas sobre o cuidado com o RN de
mae soropositiva justificam a necessidade de estimular a mae ou outro responsavel
para ser o cuidador da crianca exposta, em relacdo a aderir ao seguimento da
crianca e a importancia da contra-indicagcdo da amamentacdo natural e preparo do
leite artificial e do uso do AZT xarope, pois ainda ha riscos de TV ou problemas com
o RN relacionado & amamentacgéo e ao uso da droga.
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Neste contexto, estudos recomendam a importancia da pratica de
orientacao do cuidado para a melhoria da qualidade de vida das criangcas expostas
ao HIV. A mae ou outro membro da familia, como sujeito ativo, € o cuidador da
crianga, por conseguinte, pode assumir o controle da TV, facilitando a adesao as

recomendacdes.

1.4 Escalas de avaliacdo — testes psicoldgicos

7

O sentido mais geral do termo teste listado nos dicionarios é “exame,
observacéo ou avaliagdo critica”. Os testes psicoldégicos muitas vezes sado usados
para avaliar individuos em algum ponto critico ou circunstancia significativa da vida.
Milhares de instrumentos podem ser chamados corretamente de testes psicoldgicos,
mas muito mais usurpam esta denominacdo, seja explicita ou sugestivamente
(URBINA, 2007).

O teste psicologico € um procedimento sistemético para a obtencdo de
amostras de comportamentos relevantes para o funcionamento cognitivo ou afetivo e
para a avaliagdo destas amostras de acordo com certos padrdes. Estes testes
costumam ser padronizados por dois motivos, o primeiro esta ligado a uniformidade
de procedimentos em todos 0s aspectos importantes da administracdo, avaliacdo e
interpretacéo dos testes, o segundo diz respeito ao uso de padrbes para a avaliagao
dos resultados. Os instrumentos que se utilizam destas padronizacbes sempre
envolvem a avaliacdo de algum aspecto do funcionamento cognitivo, conhecimento,

habilidades ou capacidades de uma pessoa (URBINA, 2007).

Outros termos sdo usados em relagéo a testes, as vezes de forma pouco
precisa, um deles é a escala, no entanto, apesar do termo ser ambiguo ou pouco
preciso, no campo da mensuracdo psicolégica - também conhecida como
psicometria - escala tem um sentido mais preciso. A escala pode se referir a um
teste composto de varias partes; um subteste ou conjunto de itens dentro de um
teste, que mede uma caracteristica distinta e especifica; um conjunto de subtestes
gue compartilham certas caracteristicas; um instrumento separado formado por itens
que avaliam uma Unica caracteristica ou um sistema usado para classificar ou
atribuir valor a alguma dimenséo mensuravel, como, por exemplo, uma escalade 1 a

5 na qual 1 significa discordo totalmente e 5 concordo totalmente (URBINA, 2007).
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A psicometria € 0 uso da medida em psicologia, € uma das formas de
medida por teoria. Estatisticos definem que ela usa simbolos que expressam
parametros (comportamentos), 0s quais representam variaveis de carater abstrato, o
que é suficiente para desenvolver o modelo matematico da teoria (PASQUALI,
2003).

A escala mais comum de avaliacdo de atitudes é a escala Likert, que tem
o nome do psicélogo Rensis Likert. Esta escala consiste em varios enunciados
declarativos (por vezes, chamados de itens) que expressam uma resposta sobre
uma pergunta. Solicita-se aos respondentes que indiguem em que grau concordam

com a opinido expressa pelo enunciado, ou dela discordam (POLIT, 2004).

A medicdo de fenbmenos de enfermagem hoje tem se tornado um tipo de
investigacdo importante e freqiente dos pesquisadores de enfermagem. Muitos
construtos vém surgindo para teorias de enfermagem e varios instrumentos de
medidas ja foram elaborados ou validados e estdao disponiveis para pesquisadores
(VICTOR, 2007; ORIA, 2008; PERROCA, 1996; BRAGA, 2004; PADILHA; GALLANI;
COLONBO, 2004; NUNES, 2000; BAJAY; ARAUJO, 2006).

As ferramentas de medi¢cdo que sdo usadas em uma pesquisa cientifica
tém de ser avaliadas em termos da medida em que a confiabilidade e a validade
foram estabelecidas. As propriedades dessas ferramentas tém uma influéncia
profunda sobre as descobertas e a validade interna e externa do estudo. No entanto,
0os investigadores frequentemente enfrentam o desafio de desenvolver novos
instrumentos e, como parte desse processo, estabelecer a confiabilidade e validade
dessas ferramentas (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

Atualmente diversos investigadores tém usado instrumentos de medicéo
desenvolvidos por pesquisadores de enfermagem, tanto para valida-los como em
disciplinas. Baseado nisso € extremamente importante a habilidade do profissional

de enfermagem em desenvolver escalas e o conhecimento no seu uso.

1.5 Insercéo na tematica e justificativa do estudo
Durante a experiéncia no Mestrado observou-se uma lacuna no
desenvolvimento da dissertacao intitulada “Avaliacdo das Acdes de Controle da

Transmissao Vertical do HIV/aids Entre Puérperas Atendidas em Uma Maternidade
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de Fortaleza-CE”. A inquietacdo foi descobrir ap0s a alta hospitalar, como se efetua
a continuidade da assisténcia as criancas expostas ao HIV, através dos cuidados da

mae ou outro familiar.

Este referido estudo demonstrou que as maternidades apresentam tanto
falhas durante a alta hospitalar, em relacdo as informagfes promovidas aos pais ou
responsaveis para serem cuidadores da crianca exposta e assim garantir a reducéo
da TV, como também auséncia de uma equipe organizada para identificar o fluxo da
crianca apdés a alta da maternidade, visando a continuidade da assisténcia
(BARROSO, 2005).

Outro estudo realizado como piloto para colaborar com respostas a estas
inquietacdes, revelou que muitas criancas ndo estdo sendo acompanhadas por
especialista para confirmacdo do diagndostico e nem recebendo ou realizando
adequadamente a profilaxia para reducdo da TV. Os pais ou responsaveis
negligenciam estes cuidados ou o realizam sem nenhum monitoramento pelas
equipes de saude. A investigacao foi realizada em unidade de referéncia do Estado
do Ceara para portadores de HIV/aids, em agosto de 2006 a janeiro de 2007, e
objetivou avaliar a capacidade de autocuidado das maes com HIV/aids com seus
filhos menores de seis meses, nascidos verticalmente expostos (MOTA, 2004).

No estudo citado foram entrevistadas 18 mées por meio de um roteiro de
entrevista semi-estruturado, baseado nos critérios recomendados pelo Ministério da
Saude. Evidenciou-se que a profilaxia com AZT xarope do nascimento até os 42 dias
de vida foi relatada por praticamente todas as mées, apenas uma nao tinha certeza
guanto a essa conduta. No entanto, seis destas administraram além do periodo
recomendado, por falta de informacé&o; nenhuma mae informou ter amamentado seu
filho; todas as criancas estavam fazendo uso da formula lactea infantil artificial,
porém 10 criangas estavam recebendo de forma inadequada em pelo menos um dos
seguintes aspectos: quantidade/diluicao/frequiéncia de ingestao do leite e introducéo
da alimentacdo complementar. Uma das maes nao tinha certeza quanto a essa
categoria; Quatro criancas ndo estavam realizando a profilaxia de Pneumonia, seis
iniciaram tardiamente e duas haviam suspendido por indicacdo médica; O calendario
vacinal estava comprovadamente atrasado para duas criancas; A média de
frequéncia das consultas foi de dois meses e com apenas cinco criancas foi

comprovado através do prontuario a realizacdo dos exames laboratoriais
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necessarios. Constatou-se que ha irregularidades no cuidado as criancas nascidas
sob o risco da transmissdo vertical e percebeu-se como principais causas a
desinformacé&o do cuidador e a deficiente qualidade do atendimento nos servi¢os de
saude (MOTA, 2004).

Apés o parto as medidas para reducao da transmisséo vertical do HIV séo
centralizadas no neonato. Por ser a crianga um ser dependente para garantir a
manutencdo da sua saude, seu cuidado deve ficar sob a responsabilidade de um
adulto, geralmente a mae ou familiar. Dessa forma € importante que o cuidador
compreenda a necessidade do cumprimento sistematico dessas orientacdes, além

dos riscos decorrentes da nao adesao.

Neste contexto, estudos recomendam a importancia da pratica de
orientacdo do cuidado para a melhoria da qualidade de vida das criancas expostas
ao HIV. A mée ou outro membro da familia, como sujeito ativo, e cuidador da
crianga, por conseguinte, podem assumir o controle da TV, facilitando a adeséo as

recomendacdes.

Reconhecendo-se que a enfermagem tem funcéo primordial de auxiliar a
familia de criangcas expostas ao HIV a atravessar esta experiéncia como elementos
ativos do processo, busca-se na identificagdo do comportamento do cuidado
prestados por individuos que cuidam de criancas expostas, descobrir estratégias de

se garantir um cuidado com mais qualidade.

O Programa Nacional de DST/aids tem dado énfase nas medidas para o
combate a transmissao vertical do HIV durante a gestacdo, parto e puerpério. No
entanto, a quase totalidade das pesquisas detém-se em constatar e analisar essas
praticas somente até o pos-parto. Nao obstante, sabe-se que apds a alta da
maternidade, a mae ou responsavel ficarda com uma parcela consideravel de

responsabilidades sobre esse neonato, incluindo a continuidade dessas medidas.

Pouco se tem discutido sobre a realizacdo sistematica dessas
recomendacdes para evitar a TV, pela mae ou outro responsavel pela crianga, além
das formas apropriadas para repassar essas informacdes e assegurar o
entendimento pela mesma. Tendo em vista essa realidade, o presente estudo
justifica-se pela necessidade de verificar se as criangcas nascidas verticalmente

expostas ao HIV estdo recebendo, apos o parto, os cuidados necessarios para evitar
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a TV ou complicagbes oriundas do baixo comportamento de cuidado dos
responsaveis, além de investigar e propor justificativas para as possiveis falhas

nessa conduta.

A importancia da presente investigacdo sera a possibilidade de identificar
a capacidade para cuidar de criangas expostas, por meio da construgdo de um
instrumento capaz de medir o comportamento e a capacidade dos cuidadores para
cuidar das criancas. Este sera validado, para que assim possa ajudar na
identificacdo de estratégias aos pais ou responsaveis na promocao da saude de seu

filho exposto ao HIV.

Para conhecer o comportamento do cuidado dos indiciduos que cuidam de
criancas expostas ao HIV, é preciso medir a capacidade para o cuidado - e para
medir € necessario ter instrumentos confiaveis, validos e principalmente adequados
a populagdo alvo. No caso de medidas de comportamentos e atitudes, o0s
instrumentos mais utilizados sao as escalas. A literatura nacional apresenta diversos
instrumentos que medem comportamento, no entanto, ndo se encontrou estudos
relacionados ao cuidado com criangas expostas ao HIV/aids, mais uma situacédo que
justifica o presente estudo. Assim, considerando-se 0 pequeno numero de pesquisas
no Brasil sobre este tema que tem como populacdo alvo as criangas expostas ao
HIV, espera-se contribuir com a comunidade cientifica e com as politicas publicas, e
assim, colaborar com subsidios para melhorar o cuidado com criangcas expostas ao
HIV.

A necessidade associada a inquietacdo de investigar a capacidade de
pessoas que cuidam de criancas expostas ao HIV levou-nos a realizar este projeto
de desenvolvimento de um instrumento para medir a capacidade de cuidado de
cuidadores de criancas expostas ao HIV, com validade e fidedignidade comprovadas

para a nossa realidade.

A hipotese a ser investigada é que o comportamento capacidade para
cuidar de criancas expostas ao HIV, podera ser medido por meio da construcéo de

um instrumento confiavel e validado.
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Geral

- Construir e validar uma escala de avaliacdo da capacidade para cuidar de criangas

expostas ao HIV,

Especificos

- Elaborar itens e dimensfes da capacidade para cuidar de criangas expostas ao
HIV;

- Avaliar as propriedades psicométricas em termos de validade e confiabilidade do

instrumento.



3. REFERENCIAL
METODOLOGICO
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PSICOMETRIA

Nesta pesquisa sera realizada, como referencial metodolégico, a
psicometria. Tem-se que a psicometria € o aspecto mais importante da pesquisa
metodoldgica que aborda a mensuracao e a estatistica. Este tipo de investigacao
lida com a teoria e o desenvolvimento de instrumentos de medigcdo (como
questiondrios) ou técnicas de medicdo (como ferramentas de observacéo)
(LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

A psicometria € um dos fundamentos para as medidas por teoria e, num
sentido restrito, trata da medida de construtos psicolégicos ou tracos latentes,
representados por comportamentos observaveis que representam esses tragos.
Traco latente vem referido ou inferido sob expressées como: variavel, construto,

conceito, estrutura psiquica, atitude e outros (PASQUALI, 1997).

Nessa investigacdo, o propoésito foi construir um instrumento para
mensurar a capacidade de cuidado, esse instrumento de mensuracdo serd uma
escala de avaliacdo. A finalidade é podermos melhor identificar, na capacidade de

cuidado, suas dimensoes e seus indicadores clinicos.

A capacidade de cuidado, como varidvel de interesse para avaliagdo do
cuidado, € um conceito que ndo pode ser observado diretamente, mas pode ser
representado por comportamentos observaveis, por meio de escala de avaliacao.

Sabe-se que a elaboracdo de uma escala eficiente pressupde um
processo minucioso, que se inicia com a construcao dos itens até a demonstracao
de sua fidedignidade e validade de contetudo. Considerando esta questédo, a técnica
utilizada para a construcdo do instrumento baseou-se na teoria e modelo de
elaboracdo de instrumental psicologico de Pasquali (1999). A escolha desse autor
deveu-se ao fato de ele estar presente em diversos estudos da area de saude

(psicologia, enfermagem, medicina), e ter mostrado resultados importantes.

A construgdo de um instrumento, no contexto da psicometria, tem como
base a explanacao teorica do conceito que se quer medir. Essa explanacéo tedrica
deve permitir enunciar as propriedades que caracterizam 0 conceito em questao.
Com base nessas propriedades sdo definidos comportamentos observaveis que as
representam, que por sua vez dardo origem aos possiveis itens do instrumento de

medida. O conjunto de itens do instrumento deve representar o conceito em estudo.
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A demonstracdo do grau com que essa representacdo ocorre fundamenta-se na

analise de resultados da aplicagdo empirica do instrumento (BRAGA, 2004).

Para demonstrar essa representacdo devem-se realizar analises
estatisticas dos itens, individualmente e como um todo. Para tanto, foi desenvolvida
uma série de parametros minimos que a medida psicométrica deve apresentar para
se construir um instrumento de medida valido e legitimo. Esses parametros referem-
se a analise dos itens (dificuldade e discriminacdo) e a validade e confiabilidade
(fidedignidade) do instrumento (PASQUALLI, 1997).

Um instrumento € valido quando, de fato, mede o que supostamente
deveria medir, ou seja, ao se medirem o0s itens, que sS&o a representacao
comportamental do traco latente, esta se medindo o préprio traco latente (o conceito)
(BRAGA, 2004).

Para a demonstracéo da validade de um instrumento, utilizam-se técnicas
que visam a validade do construto, de contetdo e de critério (BRAGA, 2004). O
parametro de fidedignidade do teste vem referenciado sob uma série heterogénea
de nomes: precisdo, fidedignidade, confiabilidade, estabilidade, constancia,
equivaléncia e consisténcia interna. A fidedignidade ou precisdo diz respeito a
caracteristica que ele deve possuir — a de medir sem erros (PASQUALLI, 1997)

A teoria e 0 modelo de elaboracdo de instrumental psicolégico de Pasquali
(1997,1998,1999), se baseia em trés grandes pélos, chamados de procedimentos
tedricos, procedimentos empiricos (experimentais) e procedimentos analiticos

(estatisticos).

O pédlo tedrico enfoca questdes da teoria que deve fundamentar qualquer
empreendimento cientifico, ou seja, a explicacdo para 0 objeto psicologico para o
qual se pretende construir o instrumento de medida (PASQUALI, 1999). Esse polo
explicita a teoria do traco latente, bem como 0s comportamentos que constituem
uma representacdo adequada do mesmo traco. E estabelecida a dimensionalidade
do construto, que pode ser entendida como 0s componentes da estrutura conceitual,
de modo que o conceito figue o mais claro possivel e que seja suficientemente
preciso para a construcdo dos itens do instrumento de medida. Nesse polo estédo
implicitas as definicbes constitutivas e operacionais do conceito. Definir

constitutivamente um conceito significa definir os termos, a semantica do conceito.
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Definir operacionalmente um conceito diz respeito a construgdo dos itens,
expressdes da representacdo comportamental do conceito (PASQUALI, 1997,
1998).

Nessa construcdo dos itens sdo respeitados alguns critérios, além da
observancia na quantidade dos itens, a analise teérica deve ser realizada através da
analise seméantica quanto a inteligibilidade e a andlise por juizes quanto a
pertinéncia dos itens ao traco em questao (analise de construto) (PASQUALI, 1998,

7-10,21).

O pdlo empirico ou experimental define as etapas e técnicas de aplicagédo
do instrumento piloto e da coleta valida da informacéo para proceder a avaliagdo da
qualidade psicométrica do instrumento. Diz respeito a como 0 objeto serd medido
(PASQUALL, 1999).

O pélo analitico estabelece os procedimentos de andlises estatisticas a
serem efetuadas sobre os dados para levar a um instrumento valido, preciso ou
normativo. Esses trés conjuntos de procedimentos indicardo a solidez psicométrica
da ferramenta e permitirdo avaliar neste estudo a coeréncia de seu conteido com o
conceito de capacidade de cuidado. Neste polo visa-se a determinacdo da selecao
final dos itens e a avaliacdo dos parametros psicométricos da escala. Na analise da
prépria escala, importa verificar a validade e a precisdo (PASQUALI, 1999).

A aplicacdo desse instrumento de medida, no cenario clinico objeto da
pesquisa em questdo, contribuird para conhecer a capacidade para cuidar de
criancas expostas ao HIV e validar o comportamento dessa resposta. Tais
evidéncias de comportamentos guiaréo intervencdes de enfermagem para alcancar

resultados satisfatorios no cuidar de criangas expostas ao HIV.

O organograma da figura 1 apresenta os procedimentos propostos por

Pasquali (1999), na construcao de instrumentos psicolégicos.
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3.1 Procedimentos teoricos
1° Passo: Sistema psicolégico: Nessa etapa pretende-se explorar a

literatura existente sobre o construto psicolégico que o instrumento deseja medir e
procurar sistematiza-la, chegar a uma mini-teoria, a qual possa guiar a elaboracao
do instrumento de medida. A parte tedrica consiste de todo um conjunto de passos,
gue vao desde a reflexdo sobre o assunto, o interesse, até a revisdo de literatura
para, que se possa levantar toda a evidéncia empirica sobre o construto
(PASQUALLI, 1999; BRAGA, 2004).

2° Passo: Propriedade: Com uma base tedrica coerente, torna-se viavel

uma definicdo dos tipos e caracteristicas dos comportamentos que irdo constituir a
representacdo empirica dos tracos latentes, o que facilita a tarefa do psicometrista
em operacionaliza-la adequadamente, isto €, construir os itens de forma coerente e
adequada (PASQUALI, 1999; BRAGA, 2004).

De acordo com Pasquali (2003) e Vargas (2005), um traco latente pode
ser encarado como um processo psicolégico, sendo assim, as estruturas latentes
sao concebidas como atributos impérvios a observacdo empirica. Sendo que o traco
latente precisa ser expresso em comportamento (verbal, motor) € o Unico nivel em

qgue se pode trabalhar cientificamente (empiricamente) em psicologia.

3° Passo: Dimensionalidade: Refere-se a estrutura interna e seméantica do

construto que pode ser uni ou multidimensional, ou seja, ele possui dimensao
homogénea, ou nele se distinguem varios aspectos? Deve-se obter esta resposta ou
na teoria, ou em dados empiricos disponiveis, sobretudo dados de pesquisas que
utilizam a analise dimensional (PASQUALI, 1999; BRAGA, 2004).

4° Passo: Definicdo: Da-se pela conceituacéo detalhada do construto com

base na literatura especifica, na analise de conteudo feita com a colaboracdo de
peritos e na propria experiéncia do pesquisador. A definicdo pode ser constitutiva, ou
seja, € aquela que aparece em dicionarios, enciclopédias e tem a finalidade de impor
limitacbes semanticas aquilo que se deve explorar quando o construto estiver sendo
medido; enquanto que a definicdo operacional, como indica o proprio termo, define
comportamentos que devem ocorrer e pode ser expressa em uma listagem de
categorias que representam o construto. Com este passo procede-se o inicio da
construcdo do instrumento-piloto (PASQUALI, 1999; BRAGA, 2004).
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5° Passo: Operacionalizacdo: Durante este passo, serd iniciada a

construcdo do instrumento através da criacdo dos itens da escala, que integrardo o

instrumento de medida.

Os itens de uma escala tém o significado de expressar a representacao
comportamental do objeto de interesse, 0s itens seriam as categorias
comportamentais que expressam determinado objeto (VARGAS, 2005).

A operacionalizacédo do construto constitui-se de trés etapas, a saber:

Fonte dos itens: Pasquali (1998) preconiza a existéncia de trés fontes
basicas para a construcdo de itens, sdo elas: a literatura, entrevistas junto a
populacdo-alvo e categorias comportamentais estabelecidas na definicao

operacional.

Regras de construcdo dos itens: ApoOs a identificacdo destes itens por
meio da fonte selecionada, devem ser aplicadas regras a constru¢do de cada item,
sendo que em alguns tipos de itens algumas regras podem néo se aplicar.

Pasquali (1999) recomenda a aplicagcdo de um conjunto de doze regras
ou critérios, sendo os dez primeiros para a construcdo dos itens e os dois ultimos

para o instrumento todo.

1. Critério comportamental: O item deve expressar um comportamento, ndo uma
abstracdo ou construto, deve sugerir ao sujeito uma agao clara e precisa.

2. Critério de objetividade: O sujeito respondente deve poder mostrar se
conhece a resposta ou se € capaz de executar a tarefa proposta.

3. Critério de simplicidade: O item deve expressar uma Unica idéia. Itens que
introduzem explicagdes de termos ou oferecem razdes ou justificativas s&o
normalmente confusos.

4. Critério da clareza: O item deve ser inteligivel até para o estrato mais baixo da
populacdo alvo, deve-se utilizar frases curtas, expressdes simples e
inequivocas. Evitar frases longas e negativas, ndo utilizar girias, usar linguajar
tipico da populacédo alvo. A preocupacdo € a compreensédo das frases e nao
sua elegéancia artistica.

5. Critério de relevancia: O item deve ter pertinéncia e correspondéncia em
relacdo a situacdo estudada. A frase deve ser consistente com o atributo

definido.
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6. Critério de precisdo: O item deve possuir uma posi¢cao definida no continuo do
atributo e ser distinto dos demais itens que cobrem o mesmo continuo. O item
deve ter uma posicdo escalar modal definida e um desvio padréo reduzido.

7. Critério de variedade: Os itens devem variar a linguagem, o uso dos mesmos
termos em todos os itens confunde as frases e dificulta diferencia-las, além de
provocar monotonia, cansagco e aborrecimento. No caso de escalas de
referéncias, formular a metade dos itens em termos favoraveis e a metade em
termos desfavoraveis.

8. Critério de modalidade: Formular frases com expressdes de reagdo modal, ou
seja, ndo utilizar expressées extremadas, como excelente, miseravel, etc. Se
0 proprio item ja vem apresentado em forma extremada, a resposta na escala
de resposta ja esta viciada.

9. Critério da tipicidade: Formar frases com expressfes condizentes (tipicas,
proprias, inerentes) com o atributo.

10. Critério de credibilidade: O item deve ser formulado de modo que ndo pareca
ridiculo, despropositado ou infantil, para que a populacdo alvo ndo se sentir
ofendida ou irritada, evitando aumentar erros das respostas e afetar
negativamente a resposta ao teste e o individuo respondente.

11.Critério de amplitude: O conjunto dos itens referentes ao mesmo atributo deve
cobrir toda a extensdo de magnitude do continuum deste atributo.

12.Critério de equilibrio: Os itens do mesmo continuo devem cobrir igualmente
ou proporcionalmente todos os segmentos (setores) do continuo, devendo
haver itens faceis, dificeis e médios (para aptidées) ou fracos, moderados e

extremos (no caso de atitudes).

Quantidade de itens: Para cobrir a totalidade ou grande parte da extensao
semantica do construto, se exige no instrumento final um nimero razoavel de itens.
Sugere-se cerca de 20 itens, no entanto, para construtos mais simples é suficiente
uma meia duzia ou menos deles. Deve-se comecar com pelo menos o triplo de itens

para se poder assegurar, no final, um terco deles (PASQUALI, 1999).

6° Passo: Anadlise tedrica dos itens: Deve ser feita com vistas a assegurar

garantias de validade. Consiste em solicitar opinides sobre o construto ja
operacionalizado, sendo que quem vai avaliar ainda ndo é a amostra representativa

da populacdo para a qual o instrumento foi construido, € a opinido por meio de
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juizes que deverdo proceder a dois tipos de analises: a analise semantica dos itens
e a andlise de validade de contetdo dos itens. Os juizes sdo responsaveis pela
compreensao dos itens (analise semantica) e pelo julgamento da pertinéncia ao
construto que representam (analise de contetdo ou de juizes). Esta analise deve ser
realizada antes de partir para a validacao final do instrumento piloto (PASQUALLI,
1999; URBINA, 2007).

A analise semantica tem como objetivo verificar se todos os itens sao
compreensiveis para todos os membros da populacdo. A andlise dos juizes €
chamada de validade do conteddo ou de construto, nesta analise procura-se verificar
a adequacao da representacao comportamental dos atributos.

Na analise semantica a preocupacao € verificar se o0s itens sao inteligiveis
para o0 estrato mais baixo da populacdo-meta e, por isso, a amostra para essa
analise deve ser feita com esse estrato. Além disso, nessa analise evita-se
deselegancia na formulacdo dos itens, a analise semantica devera ser feita também
com uma amostra mais sofisticada da populacdo-meta. De qualquer forma, a
dificuldade na compreensdo dos itens ndo deve se constituir em fator complicador
na resposta dos individuos, dado que nao se quer medir a compreensédo deles, mas

sim a magnitude do atributo a que os itens se referem (PASQUALI, 1999).

Para realizar a avaliagdo da compreensédo dos itens, Pasquali (1998,
1999), Braga (2004) e Urbina (2007) sugere uma técnica que se tem mostrado
eficaz, consiste em checar os itens em pequenos grupos de pessoas (3 ou 4) numa
situacdo de brainstroming, onde € constituido um grupo de até quatro pessoas,
iniciando com o sujeito do estrato mais baixo da populagdo-meta, porque se supde
gue tal estrato compreende os itens, a fortiori 0 estrato mais sofisticado também os
compreendera. A este grupo é apresentado item por item, pedindo que ele seja
reproduzido pelos membros do grupo. Se a reprodugéo do item ndo deixar nenhuma
davida, o item é corretamente compreendido. Se surgirem divergéncias na
reproducdo do item ou se o pesquisador perceber que ele esta sendo entendido
diferentemente do que ele, pesquisador, julga que deveria ser entendido, tal item
tem problemas. Dada a situacdo, o pesquisador entdo explica ao grupo o que ele
pretendia dizer com tal item. Neste caso, as proprias pessoas do grupo irdo sugerir

como se deveria formular o item para expressar o que o pesquisador quer dizer com
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ele, entdo o item sera reformulado. Para analisar a compreensao dos itens também

pode ser realizada a anélise semantica com professor de portugués.

Quanto a analise dos juizes, conhecida como validade de conteddo ou de
construto, seu objetivo € verificar a adequacao da representacdo comportamental
dos atributos. Sdo recomendaveis juizes peritos na area do construto, pois sua
tarefa € ajuizar se os itens estdo se referindo ou ndo ao traco em questéo. O critério
de pertinéncia do item deve ser de pelo menos 80% de concordancia entre o0s juizes,
sendo que os itens que ndo atingirem esta porcentagem podem ser descartados do
instrumento-piloto (PASQUALI, 1998, 1999).

A técnica exige que se dé aos juizes duas tabelas: uma com as defini¢cdes
constitutivas dos construtos/dimensdes para 0s quais se criaram 0s itens e outra
tabela de dupla entrada com os dimensdes e os itens, em que séo avaliados os itens
que medem os dimensfes. Com base nessas tabelas a fungéo dos juizes consiste
em colocar um “X” para a dimensao ao qual o juiz julga o item se referir. Um nimero
de seis juizes seréa suficiente para realizar esta tarefa. Iltens que ndo atingirem uma
concordancia de aplicacdo nas dimensdes (cerca de 80%), obviamente apresentam
problemas e é o caso de descarta-los (PASQUALI, 1999).

Apds a andlise com os juizes ficam concluidos os procedimentos tedricos
na construcdo do instrumento piloto de medida. O proximo passo é a hipotese ser
testada empiricamente (validacdo do instrumento), tarefa que seréa iniciada com os
procedimentos experimentais, 0s quais consistem em coletar informacdo empirica

vélida e submeté-la as andlises estatisticas pertinentes em Psicometria.

3.2 Procedimentos empiricos (experimentais)

Os procedimentos empiricos constituem andlise da dificuldade,
discriminacdo e validade dos itens. E realizada em cima dos dados coletados de
uma amostra de sujeitos representativa da populacdo para a qual o teste esta sendo
construido, utilizando-se analises estatisticas. Esta fase se refere a aplicagcdo do
instrumento piloto, que sera desenvolvida por meio da definicdo do local do estudo,

populacdo e amostra e das definicdes de como aplicar o instrumento.

7° passo: Planejamento da aplicacdo: Consiste em determinar uma

amostra representativa da populacao-alvo, preparar as instrucdes a serem dadas a
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esta amostra, bem como definir o formato do instrumento-piloto e a maneira de
aplicacdo. Recomenda-se que o instrumento piloto seja pré-testado, com vistas a

assegurar sua compreensibilidade (BRAGA, 2004).

8° Passo: Aplicacdo do instrumento piloto e coleta (operacionalizacdo da

coleta de dados): Seguindo o planejamento feito anteriormente e contemplando os

ajustes sugeridos pelo pré-teste, operacionaliza-se a coleta de dados na amostra do
piloto, que uma vez obtidas, ddo origem a uma matriz ou banco de dados

informatizado, a ser utilizado na etapa seguinte.

3.3 Procedimentos Analiticos - Validacdo do instrum  ento

Esta etapa é a finalizacdo do processo de validacdo e o que pode ser
denominado por Pasquali de “normatizacdo” do instrumento. Sao procedimentos
estatisticos que compreendem os ultimos quatro passos propostos por Pasquali
(1999).

9° Passo: Dimensionalidade: Neste passo recomenda-se que se faca aqui

a analise empirica dos dados utilizando a Curva Caracteristica do Item (ICC),
também conhecida como Item Response Theory (IRT) — Teoria da Resposta do Item
(TRI). Ha trés parametros envolvidos nessa teoria: a dificuldade, a discriminagéo e a
resposta aleatéria. Em todos eles trabalha-se o traco latente, entendendo-se que os
sistemas psicologicos latentes possuem dimensdes, ou seja, propriedades de
diferentes magnitudes ou mensuraveis. Por isso, esta teoria também é conhecida
como a teoria do traco latente ou a teoria da curva caracteristica do item, pelo fato
de produzir uma curva logistica para cada item (PASQUALI, 1997).

No presente estudo, essas analises ndo foram realizadas em funcéo de

limitacGes técnicas.

Confiabilidade e Validade
Duas propriedades séo indispensaveis para as medidas empiricas: a

confiabilidade e a validade. A confiabilidade é a primeira caracteristica que um
instrumento deve possuir e é definida como a medida em que o instrumento produz
0Ss mesmos resultados sobre medidas repetidas, a confiabilidade diz respeito entéo,
a precisao, a estabilidade, a equivaléncia e a homogeneidade de um instrumento
(LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).



52

Ao se falar em validade, aponta-se para uma interpretacdo dos dados
resultantes da aplicacdo do instrumento em relacdo a proposta para a qual esta
sendo usado, refere-se a se um instrumento mede exatamente o que deve medir.
Quando o instrumento € valido, reflete verdadeiramente o conceito que deve medir
(LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

A confiabilidade e a validade de um instrumento, ndo s&o totalmente
independentes, pois, um instrumento de mensuracdo que ndo € confiavel tera mais
chances de nao ser valido (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001; POLIT; HUNGLER,;
BECK, 2004).

10 ° Passo: Andlise dos itens - Validade do Construto: Existem trés tipos

principais de validade, que variam de acordo com o tipo de informacéo fornecida e

com o propésito do investigador: de conteudo, de construto e relacionada ao critério.

A validade de conteudo representa o universo do contetdo, ou o dominio
de um dado construto. O pesquisador comeca por definir o conceito e identificar as
dimensdes dos componentes do conceito, sdo formuladas as questdes que refletem
0 conceito e as suas dimensdes, quando esta tarefa é completada, as questdes séo
submetidas a um grupo de juizes, considerados especialistas neste conceito. A
forma de avaliar esta validade pode ser por meio do indice de validade de conteudo,
analise de concordancia com juizes e validade de rosto com teste piloto
(LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001). Nesta investigacdo a validade de conteudo foi

realizada na primeira fase da pesquisa por meio da concordancia entre juizes.

A validade de construto baseia-se na medida em que um teste mede um
traco ou construto tedrico. Ela tenta validar um corpo de teoria subjacente & medicéo
e testagem das relacdes hipotéticas. A testagem empirica confirma ou ndo as
relacbes que seriam previstas entre conceitos. Alguns testes estdo envolvidos nesta
validade: as abordagens de testagem de hip6tese, abordagem convergente e
divergente, de grupos contrastados e analise de fator (LOBIONDO-WOOD; HABER,
2001). A presente pesquisa desenvolveu esta validade durante este 10° passo do
referencial metodologico de Pasquali (1999), para analise do item, selecionou-se

como teste grupos contrastados.



53

A validade relacionada ao critério indica em que grau o desempenho do
sujeito da pesquisa sobre a ferramenta de medicdo e o comportamento real do
sujeito da pesquisa estdo relacionados. Existem duas formas de validade, a
coincidente, que se refere ao grau de correlacdo de duas medidas do mesmo
conceito administradas ao mesmo tempo e a validade de previsao, que diz respeito
ao grau de correlacdo entre a medida do conceito a alguma medida futura do
mesmo conceito (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001). No estudo em questéo nao foi
possivel aplicar esta validade pelo fato dos métodos apresentarem dificuldades

técnicas para a realizacao.

11° Passo: Precisdo da escala - Confiabilidade/ fidedignidade

ApOs a validade, sera realizada a verificacdo da confiabilidade. A
confiabilidade de um instrumento diz respeito a coeréncia, clareza e precisdo. Neste
procedimento trés aspectos podem ser observados: a estabilidade, a equivaléncia e
a homogeneidade.

A estabilidade de um instrumento refere-se a capacidade de medir o
conceito de forma coerente com o passar do tempo, particularmente importante nos
estudos longitudinais, ou estudos de intervencdo que planejam afetar uma variavel
especifica. A equivaléncia representa a concordancia entre observadores que usam
a mesma ferramenta de mensuragdo - considera-se um instrumento equivalente
quando dois ou mais observadores tém alta porcentagem de concordancia. Ja a
homogeneidade ou consisténcia interna de um instrumento refere-se ao fato do
atributo das questdbes dentro de uma escala medirem 0 mesmo conceito
(LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

Para Polit e Hungler (2004), a fidedignidade de um instrumento de medida
€ o principal critério para se medir a sua qualidade de adequacéao. A fidedignidade
cobre aspectos diferentes de um teste, mas todos eles se referem a quanto os
escores de um sujeito se mantém idénticos em ocasides diferentes. Por exemplo, os
escores obtidos em um e em outro determinado momento para 0s mesmos sujeitos,
devendo o traco que o teste mede se manter constante sobre estas diferentes
ocasides. Portanto, a fidedignidade de um teste esté intimamente ligada ao conceito
de variancia-erro, sendo este definido como a variabilidade nos escores produzida
por fatores estranhos ao construto (PASQUALI, 1999). A definicdo estatistica de
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fidedignidade é feita através da correlacdo entre escores de duas situacdes
produzidas pelo mesmo teste, sendo que este, para ser realmente exato, precisa
aproximar-se da unidade 0,90 (PASQUALI, 1999).

Vérias sao as técnicas utilizadas para verificar a
confiabilidade/fidedignidade de instrumentos de medida. Para aferir a estabilidade
existem os testes chamados forma alternada ou paralela e o teste-reteste, quanto a
equivaléncia, a confiabilidade pode ser medida também pela forma alternada ou
paralela, além da avaliac&o interavaliador, quanto a homogeneidade do instrumento,
esta pode ser medida pelo teste de correlagdes totais, metade dividida, KR 20 e alfa
de cronbach (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

Para esta investigacao foi determinada a fidedignidade do instrumento por
meio do teste-reteste para medir a estabilidade do instrumento e o alfa de cronbach
para garantir a homogeneidade ou analise do coeficiente de consisténcia dos itens.
Estas técnicas foram selecionadas pelo fato dos outros métodos apresentarem

dificuldades técnicas para realizacéo.

12° Passo: Estabelecimento de normas: “A padroniza¢cdo ou normatizagao,

em seu sentido mais geral, refere-se a necessidade de existir uniformidade em todos
0s procedimentos no uso de um teste valido e preciso, desde as precaucdes a
serem tomadas na aplicacdo do teste, até o desenvolvimento de parametros ou
critérios para a interpretacdo dos resultados obtidos” (PASQUALI, 1997; BRAGA,
2004).

Pasquali (1997), menciona que o critério de referéncia, ou a norma de
interpretacdo, € constituido tipicamente por dois padrées: 1) o nivel de
desenvolvimento humano (normas de desenvolvimento) e 2) um grupo padrdo
constituido pela populacéo tipica para o qual o teste é construido (normas
intragrupo).

As normas de desenvolvimento humano estdo relacionadas a
interpretacdo dos escores de um teste baseada no desenvolvimento. Fundamentam-
se no desenvolvimento progressivo (maturacdo psicomotora, psiquica, etc) pelo qual
o individuo passa ao longo da vida (idade mental, série escolar, estagio de
desenvolvimento). Nas normas intragrupo, o critério de referéncia de escore é o

grupo ou a populacéo para a qual o teste foi construido. Como normalmente ndo sao
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conhecidos os escores da populagéo, é sobre uma amostra representativa desta que
as normas sao estabelecidas. (PASQUALI, 1997).



4. MATERIALE
METODOS

56
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4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo quantitativo, de desenvolvimento metodologico. A
pesquisa metodolégica € a investigacdo controlada dos aspectos tedricos e
aplicados de matematica, estatistica, mensuracao e os meios de reunir e analisar os
dados (LOBIONDO-WOOD, HABER 2001).

Para Burns e Grove (2001), o estudo metodolégico € definido como a
pesquisa projetada para desenvolver a validade e confiabilidade dos instrumentos, a
fim de medir construtos usados como variaveis em pesquisa. Abrange as seguintes
etapas: 1. Definir o construto ou comportamento a ser medido; 2. Formular os itens
da ferramenta; 3. Desenvolver instru¢bes para 0s usudrios e respondentes e 4.
Testar a confiabilidade e a validade da ferramenta (LOBIONDO-WOOD; HABER,
2001).

Nesta investigacdo foi realizada como referencial metodologico a
psicometria segundo a teoria de Pasquali (1999). A seguir, descreveremos cada um

dos procedimentos propostos por este autor e desenvolvidos nesta pesquisa.

O modelo de Pasquali (1999) sera descrito nesta investigacdo de forma
resumida, adotando-se, como topicos, os trés grandes polos ou procedimentos para
a construcdo de instrumentos psicométricos, destacando-se em cada um as fases

percorridas pelo pesquisador, conforme apresentado na figura 2.
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4.2 Procedimentos tedricos — Fase 1

O desenvolvimento metodoldgico desta fase foi realizado de fevereiro a
agosto de 2008.

Com uma base tedrica coerente, torna-se viavel uma definicdo dos tipos e
caracteristicas dos comportamentos que irdo constituir a representa¢do empirica dos
tracos latentes, isto facilita a tarefa do psicometrista em operacionalizi-la
adequadamente, ou seja, construir os itens de forma coerente e adequada
(PASQUALLI, 1999).

Para a construcdo adequada de um instrumento para medir um construto,
precisa-se explicitar a dimensionalidade desse construto, defini-lo constitutiva e
operacionalmente e, ao final, operacionaliza-lo em termos comportamentais (itens)
(PASQUALI, 1998.p.2).

Os procedimentos tedricos de construcéo do instrumento iniciaram-se com
a exploracdo tedrica sobre o construto capacidade para cuidar, considerado o
comportamento a ser medido. A definicdo constitutiva situa o construto, exata e
precisamente, dentro da teoria desse construto, dando portanto as balizas e os
limites que ele possui (PASQUALI, 1998, p.4).

Para a definicdo constitutiva do construto capacidade para cuidar, a
tematica foi explorada na literatura e descrita neste estudo, baseado no conceito de

diversos autores.

Apos a conceituacdo do comportamento a ser medido foi realizada a
conceituacdo detalhada do construto com base na literatura especifica, na analise
de conteudo feita com a colaboragdo de artigos cientificos e a experiéncia do

pesquisador.

Como o objetivo do estudo foi elaborar uma escala para medir a
capacidade para cuidar de criancas expostas ao HIV, foi necessaria a reflexdo do
assunto e a minuciosa revisao de literatura fundamentada nas
recomendacdes/cuidados preconizadas pelo Ministério da Saude para a reducdo da
transmissao vertical do HIV (BRASIL, 2003a, 2003b, 2004a, 2004b, 2004c, 2005,
2006b).
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Apds esta revisdo na literatura, sete dimensbes foram descritos e
assumidos como dimensfes tedricas da capacidade para cuidar de criancas
expostas ao HIV, que por sua vez podem se manifestar em forma de
comportamento, a saber: DIMENSAO 1 — Capacidade para administrar o AZT
xarope (criancas até 42 dias de vida); DIMENSAO 2 — Capacidade para evitar a
amamentacdo; DIMENSAO 3 - Capacidade para preparar e administrar o leite
artificial; DIMENSAO 4 - Capacidade para preparar e administrar alimentac&o
complementar (criancas > 4 meses); DIMENSAO 5 - Capacidade para administrar a
profilaxia com SMX e TMP (criancas > 42 dias e até um ano); DIMENSAO 6 -
Capacidade para contribuir com a ades&o ao tratamento da crianca e DIMENSAO 7
- Capacidade para garantir a vacinacao da crianca.

Uma vez definida a dimensionalidade tedrica do construto, € preciso
conceitua-lo de forma detalhada, novamente baseando-se na literatura pertinente,
nos peritos da area e na propria experiéncia (PASQUALI, 1998.p.4).

Para clarificar o construto, também foram estabelecidas definicoes
operacionais da capacidade para cuidar, nas sete dimensdes, que nortearam 0
desenvolvimento dos itens.

Para concluir a etapa dos procedimentos tedricos, houve a
operacionalizacdo do conceito em itens, isto €, buscou-se identificar os possiveis
referentes empiricos da habilidade do cuidado de cuidadores de criancas expostas
ao HIV, que ofereceram o conteudo para construcdo dos itens. O conjunto de itens &

a definicao operacional do conceito.

Para a definicdo operacional do construto, iniciou-se a construcao do
instrumento através da criacdo dos itens da escala, que integrardo o instrumento de
medida. Nessa construcdo dos itens, a habilidade do cuidado foi representada por
comportamentos verbais, motivo pelo qual o contetddo dos itens referira-se ao auto-
relato de expressdes da habilidade de cuidado.

A fonte para a construcdo dos itens foi advinda das categorias
comportamentais definidas no passo das definicbes operacionais, elaboradas com

base na literatura do Ministério da Saude pertinente ao assunto.

Em detrimento de elaborar uma escala, outros estudos prévios de
construcdo e validacdo de instrumentos de medida foram analisados do ponto de
vista tedrico para colaborar na construcdo dos itens (VARGAS, 2005; TAMBELLINI,
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200; BRAGA, 2004; MORIYA et al., 1994; VICTOR, 2007; ORIA, 2008; PERROCA,
1996; PADILHA; GALLANI; COLOMBO, 2004; NUNES, 2000; BAJAY; ARAUJO,
2006).

ApOs o0 levantamento bibliografico e a elaboracdo das definicdes
operacionais, produziu-se uma listagem de afirmacdes cujos conteddos poderiam
referir-se ao comportamento capacidade para cuidar de criancas expostas ao HIV.
Nessa investigacao, feita de forma livre, considerou-se apenas se todas as possiveis
manifestacdes observadas nas fontes indicadas estavam representadas entre tais
afirmacoes.

Foi aplicado um conjunto de doze regras ou critérios para a construcao
dos itens, como recomenda Pasquali (1999). Depois essas afirmacdes foram
reunidas aos possiveis dimensdes identificados. Cada item foi categorizado em uma
das sete dimensdes. Ao final desse procedimento, dispinhamos de 55 afirmacdes

iniciais que poderiam constituir itens do instrumento em construgao.

Com a construcéo dos 55 itens e suas dimensdes correspondentes foi
elaborada uma escala de avaliacdo do tipo Likert, jA que as reacdes serdo
correspondidas a valores numéricos (MARCONI; LAKATOS, 2000; TAMBELLINI
2005). Os valores numéricos foram descritos numa escala Likert, com freqiiéncia de
5 pontos, variando entre “nunca” e “sempre”. Nessa escala, atribui-se aos itens com
significado favoravel a seguinte pontuacdo: (1) nunca, (2) raramente, (3) as vezes,
(4) muitas vezes e (5) sempre. Para os itens com significado desfavoravel, os
valores foram invertidos: (1) sempre, (2) muitas vezes, (3) as vezes, (4) raramente e
(5) nunca (APENDICE E).

O instrumento foi denominado de escala de Avaliacdo da Capacidade
para Cuidar de Criancas Expostas ao HIV (EACCC-HIV) (APENDICE E).

Conforme indicado por Pasquali (1997), as 55 afirmacdes foram
submetidas a validacéo de conteudo por cinco juizes: uma enfermeira pesquisadora,
um meédico infectologista, uma meédica infectologista pediatrica e um nutricionista,
todos com conhecimento sobre o cuidado com criancas expostas ao HIV, além do

quinto juiz, uma psicologa, com experiéncia em psicometria.

Os juizes receberam a escala EACCC-HIV com orientacdes para andlise

de concordancia (APENDICE B e D), e o convite para participar da pesquisa
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(APENDICE A e C), a fim de que julgassem a validade aparente de contetdo
(andlise tedrica dos itens). Foi solicitado a cada juiz indicar no instrumento a
pertinéncia dos itens e dimensodes, se estes se referiam a capacidade para cuidar. A
escala continha as recomendacfes do Ministério da Saude para subsidiar a
avaliacdo dos juizes. Cada dimenséo e cada item poderiam receber de cada juiz, a
resposta sim ou néo, de acordo com a pertinéncia, depois foi medida a concordancia
entre eles. Também continha no instrumento para os juizes espaco para sugestoes
de reformulacédo ou inclusdo do item. Pasquali (1999) sugere que se aceitem itens
com o indice de concordancia acima de 80%.

Apds o processo de andlise de contelddo dos juizes, nesta fase foram
mantidos todos os 55 itens iniciais, porém alguns itens sofreram ajustes e outros

foram incluidos.

Para encerrar esta etapa da analise teorica, os 55 itens foram submetidos
a analise semantica, sendo examinados quanto a inteligibilidade em um pré-teste. O
objetivo era verificar a compreensao do instrumento por um grupo de pacientes,
utilizando a técnica brainstorming (PASQUALI, 1997, 1998; PEREIRA ; AMARAL,
2004).

Para a técnica brainstorming foram formados dois grupos de quatro
cuidadores, para responder a escala e o pesquisador observar a inteligibilidade do
instrumento. Os itens eram apresentados um a um e postos em discusséao, pedia-se
para que cada cuidador reproduzisse com suas proprias palavras e quando a
reproducdo ndo era consensual, ou se ndo correspondesse ao que pretendiamos
com o item, este era reformulado. Esse procedimento proposto por Pasquali (1997,
1998) poderia ser repetido em até seis sessdes, com grupos diferentes de pacientes,
ou até que todos os itens ficassem inteligiveis ocorrendo a saturacdo da analise.
Nessa investigacdo foram necessarias duas sessdes com dois grupos diferentes
para obtermos a saturagao.

Ainda para garantir a analise semantica, verificou-se a inteligibilidade dos
itens da escala por um professor de lingua portuguesa. Solicitou-se ao professor que
avaliasse a compreensdo do conteudo das afirmacgbes e fizesse a correcdo de
possiveis erros de ortografia, pontuagcdo e sintaxe. As afirmac¢des ambiguas, cujo
conteudo ndo apresentasse uma idéia clara e precisa, foram reformuladas (MORIYA
et al., 1994).
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Apds a andlise semantica e pelos juizes, foram elaborados 70 itens que
foram aplicados no teste piloto. Depois das andlises estatisticas com a amostra do
piloto (pré-teste), foram observadas fragilidades nos testes e que os itens ainda
estavam pouco claros para os cuidadores. A fim de obter nova adequacao dos 70

itens da aplicagdo no piloto, optou-se por uma segunda fase com os juizes.

Para verificar novamente a validade de conteudo, o instrumento EACCC-
HIV foi avaliado por cinco juizes: uma médica infectologista que presta atendimento
a criancas expostas ao HIV e quatro enfermeiras com experiéncia na assisténcia ou
pesquisa com estes sujeitos. Das quatro enfermeiras, uma era envolvida com
construgcdo e validacdo de escalas e atendimento a puérperas com HIV, outra na
assisténcia a gestantes com HIV e criancas expostas e duas com experiéncia na
pesquisa, uma com transmissao vertical do HIV e outra com alimentacao de criancas
expostas ao HIV. Cada Juiz recebeu um questionario com os itens embaralhados,
onde deveriam registrar a claridade, relagéo item-dimensdo e relevancia de cada
item (APENDICE D).

Para avaliar a clareza dos itens, cada juiz atribuiu a resposta sim ou néo
em cada item. Quanto a relacdo item-dimensdo, pediu-se que o0s respondentes
avaliassem a relacdo do item com sua dimensao correspondente, relacionando o
item & dimensdo que mais se aproximava. Com relacdo a relevancia do item, cada
juiz atribuiu uma nota entre 1 e 4 (1 — irrelevante, 2- pouco relevante, 3- realmente
relevante, 4- muito relevante).

A andlise de concordancia entre os juizes foi por meio do teste alfa de
cronbach. Esta técnica assume valores de zero a um. Quanto maior o valor de alfa,
maior a variancia do conjunto de itens e menor a variancia especifica de cada item,

0 gque indica a congruéncia entre os itens de um instrumento (PAQUALI, 1999).

Depois da segunda analise pelos juizes e a reestruturacdo do
instrumento, por meio de exclusdes e reformulacdes de itens, a escala foi constituida

de 52 itens e cinco dimensdes, sendo considerada a escala final desta pesquisa.
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4.3 Procedimentos empiricos (experimentais) - Fase 2

Esta fase se refere a aplicacdo do instrumento piloto e foi desenvolvida
por meio da definicdo do local do estudo, populacdo e amostra e das definicbes de
como aplicar o instrumento. O desenvolvimento metodolégico desta fase ocorreu de

junho a outubro de 2008.

4.3.1 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido nos ambulatorios dos servicos de referéncia
para atendimento de criangas expostas ao HIV, localizados em Fortaleza-CE. A
saber, Hospital Distrital Gonzaga Mota de Messejana (HDGMM) e Hospital S&o José

de Doencas Infecciosas (HSJ).

A escolha do HDGMM deve-se por ser referéncia municipal e a presenca
de programas de aconselhamento e atendimento especializado em DST/HIV/aids.
Os indicadores mostram que nesses programas foram atendidas 90 gestantes
portadoras de HIV no ano de 2006 e 92 no ano de 2007, aléem da quantidade de
casos notificados de transmisséo vertical do HIV, em 2006 foram 32 casos e em
2007 até fevereiro foram dois casos (FORTALEZA, 2007).

Ampliando a atencdo aos pacientes portadores de HIV, em 2005 a
Prefeitura de Fortaleza implantou o primeiro Servigco de Atendimento Especializado
em HIV/aids Materno-infantil (SAE HIV/aids) do Estado do Ceara, no HDGMM, o
qual é composto por ambulatorios de infectologia para as gestantes infectadas pelo
HIV, atendimento de infectologia pediatrica, a inteira atencdo no acompanhamento
do pré-natal, parto e pos-parto, uma equipe de psicologia e nutricdo para o
atendimento a essas gestantes soropositivas como também as criangcas exposta ao
risco até sua soroconversdao e/ou confirmacdo de sorologia positiva para o HIV
(FORTALEZA, 2007).

A unidade HDGMM é dispensadora de medicamentos anti-retrovirais
(ARV), podendo assim garantir total acesso dessas pacientes a medicacdo, que &
disponibilizada gratuitamente pelo Ministério da Saude, bem como a adesédo a
laboratérios para a realizacdo de exames CD4 e Carga Viral. Todo esse servigo

busca ndo s6 a prevengdo da transmissdo vertical como também prestar uma
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assisténcia integral a mulher soropositiva e a sua crianga exposta ao HIV
(FORTALEZA, 2007).

Quanto ao HSJ, foi selecionado para a investigacdo pelo fato de ser o
maior hospital estadual de referéncia em atendimento de doencas infecciosas. O
HSJ constitui referéncia estadual para o tratamento de HIV/aids, em adultos e
criangas, atendendo mais de 2.200 casos, conta com hospital-dia e especialidades.

O hospital tem 135 leitos, salas de aula, auditério, laboratérios de apoio e
conta com o Laboratorio Central do Estado (LACEN) para diagnostico e

acompanhamento de exames laboratoriais dos pacientes em estudo.

4.3.2 Populacdo e Amostra

A populacao foi de cuidadores de criancas até um ano de vida e que
foram expostos ao HIV através da gestagdo, parto ou puerpério. Para o
levantamento da populagao foi realizada pesquisa sobre a quantidade de partos por
més de mulheres com HIV/aids em Fortaleza-Ceara. Em 2005, 2006 e 2007 a
quantidade de partos por més de mulheres com HIV foi respectivamente 85, 96 e 77,
no ano de 2008 até outubro foram 41 partos (FORTALEZA, 2007).

Analisando os ultimos trés anos (2005, 2006 e 2007), a média anual de
partos de mulheres com HIV foi de 86. A amostra para aplicacdo do instrumento
piloto foi constituida por 26 cuidadores (30% da média anual). Este numero foi
determinado devido a quantidade de cuidadores que compareceu ao Servico no
periodo da coleta e que atendiam o0s seguintes critérios: ser 0 Unico ou o principal
cuidador da crianca exposta e que esta tivesse até um ano de idade; ser capaz de
realizar sozinho o cuidado; ndo apresentar problemas de saude que interferisse na

coleta (ex. doenca mental) e aceitar participar da pesquisa.

Foi considerado critério de exclusdo, o cuidador que ndo participasse
constantemente dos cuidados da crianga, ndo conseguisse realizar sozinho o
cuidado e apresentasse problemas de saude que interferisse na coleta (ex. doenca

mental).
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4.3.3 Aplicacao do instrumento (operacionalizagcéo da coleta de dados)

A coleta de dados ocorreu de junho a outubro de 2008 e foi desenvolvida
nos dias de atendimento a criangas expostas, nos ambulatérios de referéncia. No
HDGMM a coleta de dados era realizada as quartas-feiras e no HSJ as sextas-

feiras, sempre a tarde, antes ou apds o atendimento médico com o infectologista.

Apés a aplicagdo dos procedimentos teoricos, os 55 itens construidos
inicialmente (APENDICE B) foram reformulados e outros incluidos, obtendo-se uma
escala a ser aplicada a amostra piloto de 26 cuidadores, com 70 itens. Utilizou-se
como técnica de coleta de dados para o teste piloto este instrumento com 70 itens
para medir a capacidade para cuidar, denominado de escala de avaliacdo da
capacidade para cuidar de criangcas expostas ao HIV (EACCC-HIV), constava de
sete dimensdes e 70 itens, além de variaveis dos cuidadores (idade, escolaridade,
renda, estado civil e situagdo ocupacional), as variaveis das criancas foram idade,
patologias, internacdes e tipo de leite utilizado (APENDICE E).

O instrumento de avaliacdo foi elaborado de acordo com as
recomendacdes do Ministério da Saude para reducdo da transmissdo vertical e

acompanhamento de criangas expostas ao HIV.

A pesquisadora ao realizar a coleta de dados fornecia orientagées quanto
a finalidade da pesquisa, através da leitura do termo de consentimento livre e
esclarecido. Os cuidadores que atendiam aos critérios e aceitavam participar da
pesquisa eram encaminhadas para uma sala reservada, para responder ao

instrumento.

O instrumento foi auto-aplicado e, apenas nos casos em que O paciente
tinha dificuldades de ler e escrever, foi aplicado por intermédio de entrevista, com a
menor interferéncia possivel da pesquisadora. A aplicacdo do instrumento para cada

cuidador foi realizada em 30 minutos, em média.

Os indicadores entdo coletados foram inseridos em planilha eletrénica
para procedimentos das analises descritivas e inferenciais, tendo sido utilizado o
programa Excel 97 e o Statistical Package for Social Sciences (SPSS). Para

descrever a amostra, foram utilizadas tabelas contendo os resultados da constru¢éo
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dos itens da escala, frequiéncias absolutas e relativas, alfa de Cronbach, p de Fisher,
X corecio; Razdo de Maximo Verossimilhanga (RMV). A discussédo dos resultados

ocorreu de acordo com a literatura pertinente ao assunto.

4 .4 Procedimentos Analiticos — Fase 3

Importante salientar que nem todas as formas de avaliar a confiabilidade e
a validade sao utilizadas nas pesquisas, a escolha deve estar coerente com o objeto
da pesquisa, os propositos do investigador, com as caracteristicas do instrumento
utilizado e com o tipo de informacéo fornecida (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001,
VICTOR, 2007). Levando em consideracdo esta afirmacéo, apesar de existirem
varias técnicas para avaliar a confiabilidade e a validade do instrumento, neste
estudo, a validade foi analisada pelos grupos contrastados (validade do construto) e
a confiabilidade por meio da consisténcia interna (homogeneidade), pela técnica
estatistica alfa de Cronbach e pelo teste-reteste (estabilidade). A validade de

conteudo foi explicada na fase 1 — procedimentos teoricos.
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Figura 3. Tipos de Confiabilidade e Validade Utilizados em Estudo de Pesquisa

4.4.1 Validade de construto - grupos contrastados

A abordagem de grupos contrastados (as vezes chamada de abordagem
de grupos conhecidos) foi aplicada nesse estudo com o intuito de validar o construto.
O pesquisador identifica dois grupos de individuos que se suspeita apresentarem
resultado extremamente alto e baixo, respectivamente, no conjunto das
caracteristicas que estdo sendo medidas pelo instrumento. O instrumento €
administrado tanto para o grupo de resultado alto como para o de resultado baixo e
as diferencas em escores obtidas sdo examinadas. Se o instrumento é sensivel a

diferencas individuais no traco que estd sendo medido, o desempenho médio desses
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grupos deve diferir significativamente e provas de validade de construto seriam
sustentadas. (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

Para esta pesquisa, foram comparados individuos com renda menor que
um salario, com outros com salario igual ou maior a um saléario. A renda foi escolhida
por ser uma variavel relacionada as mudancas de capacidade para cuidar
CARVALHAES; BENICIO, 2002 ; COUTSOUDIS. et al, 2008).

4.4.2 Confiabilidade/ fidedignidade — Teste-reteste e Alfa de Cronbach

O método teste-reteste foi aplicado nesse estudo para medir a
estabilidade. Também denominado de coeficiente de estabilidade, consiste em
correlacionar os escores obtidos num mesmo teste pelos mesmos sujeitos em duas
ocasifes diferentes de tempo. A correlacdo de 1,00 seria obtida se ndo houvesse
variancia erro provocada pelo teste ou outros fatores aleatorios. Este método possui
algumas limitagdes, a saber: quanto mais longo o periodo de tempo entre a primeira
e a segunda testagem, mais chances haverda de fatores aleatérios ocorrerem,
diminuindo o coeficiente de precisdo (PASQUALI, 1999).

Para verificar a estabilidade das respostas, 20% dos 26 cuidadores
responderam ao mesmo instrumento duas vezes com um intervalo de um més
(GRIEP et al.,, 2003; BRAGA, 2004). Neste caso participaram deste teste cinco

cuidadores.

O método da consisténcia interna ou coeréncia foi avaliado nesta
investigacao para verificar a homogeneidade da amostra de itens do teste, ou seja, a
consisténcia interna do teste. Varias técnicas podem ser utilizadas, para este estudo
foi selecionado o alfa de Cronbach. A aplicacdo do teste € em apenas uma ocasiao,

evitando totalmente a questao da constancia temporal (PASQUALI, 1999).

O Alfa de Cronbach € o indicador mais frequentemente utilizado na
analise da consisténcia interna, pois é capaz de refletir o grau de covariancia dos
itens do instrumento, se as questdes se correlacionam ou sdo complementares
umas com as outras. Esta técnica assume valores de zero a um. Quanto maior o
valor de alfa, maior a variancia do conjunto de itens e menor a variancia especifica
de cada item, o que indica a congruéncia entre o0s itens de um instrumento
(PAQUALI, 1999).
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4.5 Aspectos éticos da pesquisa

A coleta dos dados teve inicio ap0s a aprovacao do projeto pelo comité de
ética em pesquisa do Hospital Sdo José de Doencas Infecciosas da Secretaria
Estadual Saude, sob o parecer N° 005/2008 (Anexo 1). O HDGMM né&o possui
comité de ética, no entanto foram entregues para andlise a aprovacao pelo comité
do HSJ e o projeto e o diretor clinico concordou com o desenvolvimento da
pesquisa. Foram obedecidos os aspectos éticos contidos na Resolucdo 196/96, do
Conselho Nacional de Saude / Ministério da Saude (BRASIL, 1996), que traz as
Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas com Seres Humanos, as quais
incorporam os referenciais basicos da Bioética: autonomia, ndo-maleficéncia,

beneficéncia e justica.

Essa resolucdo exige que se cumpram aspectos éticos fundamentais na
pesquisa com individuos, grupos ou comunidade, através do consentimento livre e
esclarecido do sujeito da pesquisa, ponderacdo entre riscos e beneficios,
comprometendo-se com o maximo de beneficios e 0 minimo de danos, da garantia
de que danos preveniveis serdo evitados e relevancia social da pesquisa com
vantagens significativas para os sujeitos participantes.

Para garantir a autonomia dos sujeitos da pesquisa, foi esclarecido o fato
de que sua adesao espontanea lhes da o direito de se retirar da pesquisa a qualquer
momento e que as informacdes colhidas tém propositos académicos. Os sujeitos
autorizaram sua participacdo na pesquisa, pela anuéncia aposta em termo de
consentimento livre e esclarecido (APENDICE F). Foi também assegurado o
anonimato dos participantes.

Assegurou-se ainda a nao-maleficéncia com o comprometimento de se
promover um ambiente agradavel e privativo para os sujeitos, além de esclarecer as

perguntas, em caso de davida, sem contudo contribuir para qualquer indugéo.

A pesquisa traz contribuicdes para enfermeiros, cuidadores de criancas
expostas e criancas com risco de transmissdo vertical do HIV, além dos demais
profissionais de saude, pois investigou aspectos em que a literatura aponta lacunas

e deficiéncias, assegurando, assim, a beneficéncia da pesquisa.
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Sdo apresentados, neste capitulo, os resultados obtidos nas trés etapas
desenvolvidas no presente estudo, com vistas a constru¢do de um instrumento para
medir a capacidade para cuidar de criancas expostas ao HIV e a avaliacdo de suas

propriedades psicométricas.

Inicia-se com a apresentacdo dos procedimentos teoricos (fase 1) que
subsidiaram a constru¢do dos itens do instrumento e, posteriormente, apresentam-
se os procedimentos empiricos (fase 2), correspondentes a aplicacao do instrumento
no piloto e por dltimo, os procedimentos analiticos (fase 3), que dizem respeito a

aplicacéo dos testes estatisticos.
5.1 Procedimentos tedricos — Fase 1
5.1.1 Defini¢do constitutiva

Para a definicdo constitutiva do construto capacidade para cuidar, a
tematica foi explorada na literatura e descrita neste estudo, baseado no conceito de

diversos autores.

Uma das tarefas humanas, em que a unidade culpabilidade /
responsabilidade aparece mais evidenciada, é a de cuidar. Cuidar é na realidade,
uma atitude de preocupacdo, ocupacado, responsabilizacdo e envolvimento afetivo
com o ser cuidado (GUIMARAES, 1993).

Cuidar é atuar sobre o poder de existir, € possibilitar a libertacdo das
capacidades de cada ser humano para existir, para viver, cuidar € definitivamente
uma forma de promover a vida (COLIERE, 1993).

O verbo cuidar em portugués denota atencdo, cautela, desvelo, zelo.
Assume ainda caracteristicas de sinbnimo de palavras como imaginar, meditar,
empregar atencéo ou prevenir-se (FRAGOSSO, 2000).

Para Orem (1995) o autocuidado de criancas € alcancado através do
cuidado do adulto com a crianga, por ser ela dependente da
mae/familia/profissionais de saude para garantir a manutencdo da saude, esta
necessita de um agente do autocuidado ou cuidador. Nesta situacdo, Orem (1995)
conceitua de agente de cuidado / cuidador dependente, pessoas maduras que
reconhecem que outras (criancas, adolescentes ou adultos com limitagbes
relacionadas com a saude) tém requisitos de autocuidado aos quais ndo podem

responder por si mesmos e satisfazé-los total ou parcialmente.
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7

Segundo Orem (1995) o autocuidado € a prética das acdes que 0s
individuos iniciam e executam por si mesmos para manter, promover, recuperar e/ou
conviver com os efeitos e limitacbes das alteracdes de saude, contribuindo assim
para sua integridade, funcionamento e desenvolvimento. Os bebés e as criancas
exigem cuidados ou assisténcia completa nas atividades de autocuidado. A condi¢cdo
para a existéncia de uma exigéncia da enfermagem nas criangas é a incapacidade
dos pais ou responsaveis em manter continuamente, para a crian¢a, a quantidade e
qualidade do cuidado terapéutico.

A habilidade do cuidado foi definida por Ngozi Nkongho, como a maneira
de relacionar-se do cuidador com o receptor de cuidado, que é complexa porque a
expressao de habilidade ndo depende em muitos casos da capacidade, sendo de
fatores como motivacao interna ou externa para o desenvolvimento da mesma. Com
base neste conceito de cuidado, na relagédo do cuidador com o receptor de cuidado
deve existir conhecimento, paciéncia, honestidade, confianca, humildade etc.,
guanto ao conceito de habilidade, que é a experiéncia do cuidado, esta determinada

por trés elementos: conhecimento, valor e paciéncia (AVILA, 2007).

Pesquisadores tém se dedicado para desenvolver um referencial tedrico
gue dé suporte aos indicadores e condicionantes do cuidado infantil. Este modelo
apresenta 0s provaveis determinantes e recursos necessarios para o adequado
cuidado infantil. De acordo com este modelo, a adequacéo do cuidado dependeria
diretamente das habilidades ou capacidades maternas, fruto do conhecimento da
mae, ambiente cultural, seu préprio estado de saude fisica e mental, de sua
autoconfianca e autonomia, carga de trabalho, disponibilidade de tempo e ajuda de
substitutos, familia e comunidade (EANGLE et al, 2007; ZANATTA; MOTTA, 2007).

Estudo realizado com cuidadores de criancas revelou que a capacidade
materna para cuidar esta relacionada a fatores de risco como a renda baixa, pouca
escolaridade, trabalho materno, auséncia do companheiro no lar, saude fisica e
mental prejudicada e alcoolismo (CARVALHAES; BENICIO, 2002).

Com o avanco dos anti-retrovirais no tratamento da aids, houve melhora
significativa na sobrevida dos pacientes, demandando a necessidade da
participacdo de cuidadores(as) — geralmente familiares e pessoas préoximas — no
auxilio ao tratamento fora do ambiente hospitalar (FIGUEIREDO, 2001). Assim

sendo, dentre os diversos aspectos relacionados a questdo da aids, nova variavel
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vem sendo objeto de interesse: os cuidadores(as) dos pacientes soropositivos ou
criangas expostas ao virus do HIV (OLIVEIRA; LIMA; SALDANHA, 2008).

7

O termo cuidador(a) doméstico € utilizado para caracterizar a pessoa
responsavel por prestar cuidados e assisténcia necessarios para o bem estar da
pessoa com HIV/aids, o que né&o significa dizer que possua grau de parentesco
(OLIVEIRA; LIMA; SALDANHA, 2008). Segundo Clipp et al. (1995) tal assisténcia
seria assim especificada: cuidados diretos (consultas médicas, alimentagéo, banho,
mobilizacdo do leito etc.); fornecimento de instrumentos (cuidados com roupas,
transporte, organizacdo da casa etc.) e atividade interpessoais (suporte emocional,

monitorizag&do da doencga etc.).

Em se tratando de cuidadores de criangas expostas, um estudo realizado
com cuidadores de criancas soropositivas revelou que muitas maes tém
desempenhado seu papel como cuidadores primarios, participando do processo de
desenvolvimento de seus filhos. As boas condi¢des de salde e desenvolvimento de
seus filhos foi fruto de uma politica publica que garante & méae os anti-retrovirais e
seu acompanhamento em servicos especializados. As maes deste estudo
apresentavam condi¢do satisfatoria, usufruindo do convivio com seus pares e
familiares (AVILA, 2007).

Ademais, o cuidado representa um comportamento de forma significativa
quando este cuidador é a méae soropositiva, que cuidara de sua crianca, quer
soropositiva, quer soronegativa. Assim, de forma ambivalente, essas maes convivem
com o sentimento de culpa e o medo de gerar uma crianga soropositiva. Acreditam
também na possibilidade de que sua crianca possa brincar e crescer saudavel. E
possivel que essas maes se sintam estimuladas a seguir as orientacdes dos
profissionais de saude com o objetivo de diminuir a possibilidade de infeccdo na
crianca (NEVES; GIR, 2006).

Diante de situacdes dificeis de lidar, relativas ao tratamento e aos
aspectos do cotidiano, os cuidadores primarios — muitos deles também soropositivos
— adotam estratégias de enfrentamento diversas para o manejo de estressores,
visando o bem-estar fisico, psicolégico e social das criancas e adolescentes
KLUNKLIN; HARRIGAN, 2002).
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5.1.2 Definigbes operacionais

ApoOs a conceituacdo do comportamento a ser medido foi realizada a
conceituacdo detalhada do construto com base na literatura especifica, na analise
de conteudo feita com a colaboracdo de artigos cientificos e a experiéncia do

pesquisador.

Como o objetivo do estudo foi elaborar uma escala para medir a
capacidade para cuidar de criancas expostas ao HIV no Brasil, foi necesséria a
reflexdo do assunto e a minuciosa revisdo de literatura fundamentada nas
recomendacdes / cuidados preconizadas pelo Ministério da Saude para a reducao
da transmisséao vertical do HIV (BRASIL, 2003a, 2003b, 2004a; 2004b; 2004c, 2005,
2006b).

ApOs esta revisdo na literatura nacional, sete dimensdes foram descritos e
assumidos como enunciados tedricos da capacidade para cuidar de criancas
expostas ao HIV, que por sua vez, podem se manifestar em forma de
comportamento, a saber: DIMENSAO 1 — Capacidade para administrar o AZT
xarope (criancas até 42 dias de vida); DIMENSAO 2 — Capacidade para evitar a
amamentacdo; DIMENSAO 3 - Capacidade para preparar e administrar o leite
artificial; DIMENSAO 4 - Capacidade para preparar e administrar alimentac&o
complementar; DIMENSAO 5 - Capacidade para administrar a profilaxia com SMX e
TMP (> 42 dias e até 6 meses); DIMENSAO 6 - Capacidade para contribuir com a
adesdo ao tratamento da crianca e DIMENSAO 7 - Capacidade para garantir a
vacinacgao da crianca.

Uma vez definida a dimensionalidade tedrica do construto, € preciso
conceitua-lo de forma detalhada, novamente baseando-se na literatura pertinente,
nos peritos da area e na propria experiéncia (PASQUALI, 1998.p.4).

Para clarificar o construto, também foram estabelecidas definicoes
operacionais da capacidade para cuidar, em sete dimensdes, que nortearam 0

desenvolvimento dos itens, de acordo com a tabela 1.

TABELA 1 — Definicbes operacionais da capacidade para cuidar de criancas
exposta ao HIV identificadas na literatura segundo fontes e suas respectivas

dimensoes. Fortaleza-CE, 2008.
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Dimenséao Definicdo operacional Autor
DIMENSAO 1 - Administrar a Zidovudina solucdo oral 100mg/ml (AZT xarope) (BRASIL,
Capacidade para na dose de 2mg/Kg a cada 6 horas durante 6 semanas. A dose 2004a;
administrar o AZT apropriada para criancas prematuras nascidas com menos de 2004b;
xarope (criancas 34 semanas é a de 2 mg/kg a cada 12 horas nas duas primeiras 2005,
até 42 dias de semanas e a cada 8 horas nas 4 semanas subseqientes. Se o 2006b).
vida) concepto nasceu com menos de 30 semanas de gestacéo

permanecer no primeiro esquema por quatro semanas e sO

entdo mudar para o segundo, que devera durar também quatro

semanas
DIMENSAO 2 - Recomenda o Ministério da Saude que as maes soropositivas (BRASIL,
Capacidade para para o HIV ndo amamentem seus filhos, nem doem leite para o 2003a;
evitar a banco de leite, e contra-indica o aleitamento cruzado 2004b;
amamentacao (aleitamento por outra mulher). O risco de transmissdo do HIV 2005).

pelo leite materno situa-se entre 7 e 22% e se renova a cada
exposicdo (mamada). A mulher com diagnostico de HIV deve
ter sua lactacdo inibida logo apés o parto, que pode ser
conseguida com medidas mecanicas e farmacolégicas. As
medidas mecanicas consistem em realizar a compressao
mecanica das mamas (enfaixamento), com cuidado para néo
restringir os movimentos respiratérios, causando desconforto
materno. Essa medida, isoladamente, tem sucesso em 80% dos
casos, quando mantida por um periodo de 7 a 10 dias, evitando-
se a manipulacdo e estimulagdo das mamas. Se houver
dificuldades dessa medida, deve ser considerada a supressao

farmacoldgica com uso do inibidor de lactacao
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Dimenséao Definicdo operacional Autor
DIMENSAO 3 - Diluir a Férmula Lactea infantil em agua fervida nas propor¢gbes  (BRASIL,
Capacidade para informadas pelo fabricante no rétulo do produto. Caso o 2005).
preparar e cuidador utilize o leite em p6 integral e leite integral fluido a
administrar o leite diluicdo e freqiiéncia para menores de quatro meses segue uma
artificial recomendacéo oficial que devera ser entregue ao cuidador.
ApOs a abertura da embalagem do leite liquido, recomenda-se
acondiciona-lo na geladeira por no maximo 24 horas e o leite
em po6 em local arejado.
DIMENSAO 4 - Acrescentar a partir do 2° més das criangas que estiverem (BRASIL,
Capacidade para ingerindo o leite integral (em pé ou fluido) na sua dieta 100ml de 2005).

preparar e
administrar
alimentacéo

complementar

suco de frutas uma vez ao dia ou a propria fruta. Se a crianga
estiver recebendo a férmula infantil, ndo ha necessidade de
suplementacdo de ferro e vitaminas, nem outros alimentos antes
dos quatro meses de idade. A partir do 4° més é recomendada a
complementacgéo nutricional com outros alimentos independente da
substancia lactea utilizada. Nessa fase até o 8° més o numero de
refeicdes varia de cinco a seis. Destas, trés devem ser a base de
leite e cereais ou tubérculos, duas papas de frutas e uma papa
salgada. Esta precisa conter um alimento de cada um dos
seguintes grupos: cereais ou tubérculos; leguminosas ou gréos;
hortalicas ou legumes; alimento de origem animal. Apés o0 8° més é
preciso substituir uma refeicdo lactea por refeigdo salgada, que ja
podera ser a alimentacao da familia. Ndo esquecer de ofertar agua
a crianga no intervalo das refeig6es, no minimo trés a quatro vezes
ao dia. Esta agua devera ser tratada (filtrada ou fervida) e na
temperatura ambiente. As frutas deverdo ser oferecidas raspadas
ou amassadas. Os alimentos da papa salgada deverdo ser
amassados com garfo, estando totalmente contra-indicado o uso
de liquidificador. Aumentar a consisténcia gradativamente,
atentando-se as limitag6es da crian¢a, até que ela seja capaz de
ingerir a alimentacao da familia. Deixar as frutas e verduras passar
por um processo de desinfeccdo apdés a lavagem em &agua
corrente, permanecendo submersos em agua com hipoclorito de
sédio (1:100) por no minimo 30 minutos. A agua oferecida ao
lactente e utilizada para cozinhar deve ser de boa procedéncia e de
preferéncia filtrada ou fervida. O lixo deve estar sempre bem
tampado e o pano de prato limpo e seco. Os utensilios devem ser
lavados e enxaguados com &gua limpa (filtrada, fervida ou
mineral) e a limpeza da mamadeira da crianca deve ser feita de

forma criteriosa, visto que este utensilio retém sujidade
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Dimenséao Definicdo operacional Autor
DIMENSAO 4 - facilmente. A forma mais segura de alimentar o bebé é através (BRASIL,
Capacidade para do copo, xicaras e ou/ colher pelas evidéncias cientificas: 2005).
preparar e menor risco de contaminacédo e de infec¢des na boca, garganta,
administrar ouvido e também caries; mais facil higienizacéo; sdo utensilios
alimentacéo baratos, encontrados em toda a casa; favorece a interacdo da
complementar crianga com o cuidador; melhor estimulagdo neuropsicomotora

e melhor vinculo afetivo A mamadeira é de dificil limpeza,

acumulando restos de leite na rosca, no bico e outras areas,

qguando a limpeza é incorreta, podera ocorrer contaminagéo por

bactérias ou fungos, que pode provocar diarréia e

consequentemente desidratacdo e desnutricdo e até a morte da

crianca, além disso a mamadeira deve ter um orificio pequeno

para evitar engasgo com risco de aspiracdo, s6 devera ser

usada para alimentar e ndo acalma-la e s6 devera ser usada

para oferecer liquido (agua, leite e suco e nunca para alimentos

pastosos (sopas e cremes).
DIMENSAO 5 - A profilaxia a profilaxia com SMX e TMP devera ser iniciada (BRASIL,
Capacidade para pelo cuidador a partir de seis semanas de vida, quando da 2004c;
administrar a suspensao do AZT xarope. A dose deve ser de 750 mg, 2 doses  2005).
profilaxia com em dias consecutivos, 3 vezes por semana. 750 mg/m2/dia. O
SMX e TMP (>42 tratamento pode estender-se por até um ano, podendo ser
dias e até 6 interrompido antes caso a infec¢do pelo HIV seja descartada,
meses) sendo mantida além desse periodo para criancas infectadas .
DIMENSAO 6 - A crianca deve ser levada mensalmente para a consulta nos (BRASIL,
Capacidade  para primeiros seis meses e no minimo trimestral a partir do 2° 2004c;
contribuir - com - a  gemestre de vida. 2005)
adeséo ao
tratamento da
crianga
DIMENSAO 7 - O cuidador deve cumprir o calendario oficial do Programa (BRASIL,
Capacidade para Nacional de Imunizacdo (PNI) para essas criancas, acrescido 2005).
garantir a das vacinas contra pneumococco, meningococo C e Influenza.
vacinacgao da Deve-se preferencialmente usar as formas inativadas DTPa
crianca. (componente pertussis acelular), por ser menos reatogénica e

VIP ( Vacina inativada da pdlio). Esta Ultima principalmente em
criangas que convivem com pessoas imunodeprimidas, visto
qgue ha risco de contaminagdo para estas ja que os virus séo

excretados nas fezes.
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5.1.3 Construgdo inicial dos itens da escala

Apbés as definicbes operacionais produziu-se uma listagem de 55
afirmacdes cujos conteudos referiam-se ao comportamento capacidade para cuidar

de criancas expostas ao HIV.

Apés aplicagdo do conjunto de doze regras ou critérios para construcao
dos itens como recomenda Pasquali (1999), as afirmac¢des foram reunidas aos
possiveis dimensdes identificadas. Cada item foi categorizado em uma das sete
dimensdes. Ao final desse procedimento, dispinhamos de 55 afirmacdes iniciais que
poderiam constituir itens do instrumento em construgdo. Destes 55 itens (100%),
quatro (7,27%) eram afirmacdes relacionadas a capacidade para administrar o AZT
xarope (criancas até 42 dias de vida) (Dimensao 1), quatro (7,27%) indicavam a
capacidade para evitar a amamentacdo (Dimensdo 2), nove (16,36%) diziam
respeito a capacidade para preparar e administrar o leite artificial (Dimenséao 3), 21
(38,2%) estavam relacionados a capacidade para preparar e administrar
alimentacdo complementar (Dimensao 4); cinco (9%) indicavam a capacidade para
administrar a profilaxia com SMX e TMP (> 42 dias e até um ano) (Dimenséo 5); sete
(12,72%) indicavam a capacidade para contribuir com a adeséo ao tratamento da
crianca (Dimensao 6) e cinco (9%) relacionava-se com capacidade para garantir a
vacinacao da crianca (Dimensao 7) (tabela 2).

TABELA 2 - lItens construidos, com suas respectivas dimensdes (55 itens),

submetidos a validacdo com juizes. Fortaleza-CE, 2008.

Item Dimenséo Cuidado
1 Dimenséo 1 Preparo o AZT xarope na dose recomendada/de acordo com o prescrito
2 Dimenséo 1 Dou o AZT de 6/ 6 horas
3 Dimenséo 1 Esqueco de dar o AZT Xarope
4 Dimensao 1 Deixo de dar o AZT Xarope por minha conta
5 Dimenséo 2 Amamentei meu filho
6 Dimenséo 2 Deixei-o mamar em outra mulher
7 Dimensao 2 Usei remédio para secar o leite
8 Dimenséo 2 Enfaixei as mamas apés o parto
9 Dimensao 3 Diluo o leite artificial nas propor¢des recomendada (volume (ml) de acordo com idade da crianga
10 Dimenséo 3 Dou a quantidade de vezes (freqiiéncia) de refeicdes lacteas de acordo com a idade da crianga
11 Dimenséo 3 Utilizo agua fervida ou filtrada para preparar o leite (leite em p6 integral ou férmula lactea).
12 Dimenséo 3 Guardo em local adequado o leite artificial.
13 Dimenséo 3 Uso copo, colher ou xicara para dar o leite ao meu filho
14 Dimenséo 3 Uso mamadeira para dar o leite ao meu filho
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Item Dimenséo Cuidado
15 Dimenséo 3 Lavo as maos com agua e sabdo antes de preparar o leite
16 Dimenséo 3 Limpo o local onde vou preparar o leite do meu filho
17 Dimenséo 3 Limpo e fervo todo o material para administrar o leite.
18 Dimenséo 4 Inicio a alimentagdo complementar no periodo certo
19 Dimenséo 4 Administro o tipo de alimenta¢@o e nimero de refeicdes de acordo com a idade recomendada
20 Dimenséo 4 Adiciono agucar ou mel na alimentagdo da crianca
21 Dimenséo 4 Ofereco café, enlatados, frituras, refrigerantes, balas, salgadinhos.
22 Dimenséo 4 Uso o liquidificador para fazer papa salgada ou de fruta
23 Dimenséo 4 Preparo as frutas raspadas ou amassadas.
24  Dimenséo 4 Oferego 4gua para a crianga nos intervalos das refeicdes (minimo de trés a quatro vezes ao dia)
25 Dimenséo 4 A agua de beber que dou para a crianga é filtrada ou fervida e na temperatura ambiente.
26 Dimenséo 4 Lavo o alimento e cozinho antes de oferecer a crianca
27 Dimenséo 4 Lavo as frutas antes de descascar
28 Dimenséo 4 Reaproveito o alimento que sobrou no prato ou copo para dar a crianga mais tarde.

29 Dimensao 4 Faco desinfec¢do das frutas e verduras. Apds a lavagem em agua corrente, permanecendo submersos

em agua com hipoclorito de sddio (1:100) por no minimo 30 minutos

30 Dimenséo 4 A agua que uso para cozinhar a comida da crianca é fervida ou filtrada.
31 Dimenséo 4 Faco a limpeza da mamadeira com cuidado para ndo deixar sujidades.
32 Dimenséo 4 Uso copo, colher ou xicara para dar o alimento ao meu filho
33 Dimenséo 4 Uso mamadeira para dar o alimento ao meu filho
34 Dimenséo 4 Lavo as mdos com agua e sabédo antes de preparar os alimentos
35 Dimenséo 4 Limpo o local onde vou preparar o alimento do meu filho
36 Dimenséo 4 Lavo e enxadguo com &agua limpa (filtrada, fervida ou mineral) todo material para administrar o alimento
37 Dimenséo 4 Uso o pano de prato limpo e seco
38 Dimenséo 4 Deixo tampado os depdsitos de lixo
39 Dimenséo 5 Preparo a profilaxia com SMX e TMP na dose recomendada/ prescrita.
40 Dimenséo 5 Administro na freqiiéncia recomendada/ prescrita.
41 Dimensao 5 Esqueco de dar a profilaxia com SMX e TMP
42 Dimensao 5 Deixo de dar a profilaxia com SMX e TMP por minha conta.
43 Dimenséo 5 Dou remédio ao meu filho que ndo tenha sido prescrito (analgésico, antitérmico, anti-diarréico).
44 Dimenséo 6 Levo a crianga para a consulta no dia agendado
45 Dimenséo 6 Levo para fazer os exames no dia agendado
46 Dimenséo 6 Esqueco de levar para a consulta ou exames agendados
47 Dimensao 6 Deixo de levar para consulta por minha conta.
48 Dimensao 6 Deixo de levar para os exames por minha conta
49 Dimensao 6 Faco o possivel para conseguir levar a crianga para consulta ou exames
50 Dimenséo 6 Levo meu filho a consulta quando ele adoece, mesmo se néo tiver agendada.
51 Dimenséo 7 Eu levo meu filho para a vacinagéo no dia agendado
52 Dimenséo 7 Esqueco de levar meu filho para a vacinagéo no dia agendado
53 Dimenséo 7 Deixo de levar para a vacinagdo por minha conta.
54 Dimenséo 7 Faco o possivel para conseguir levar meu filho para vacinagéo
55 Dimenséo 7 Levo meu filho para vacinar durante as campanhas de vacinacao.

5.1.4 Andlise da validade do conteddo — 12 fase com 0s juizes

Os 55 itens foram julgados quanto a sua pertinéncia ao conceito de

capacidade para cuidar de criancas exposta ao HIV. Encontrou-se que houve uma

concordancia entre os juizes, obteve-se a equivaléncia de 98,5% (p = 0,470), o
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resultado foi acima de 80% e todos os itens foram mantidos nesta primeira fase com
0s juizes (tabela 3).

O critério de pertinéncia do item deve ser de pelo menos 80% de
concordancia entre o0s juizes sendo que o0s itens que nao atingirem esta
porcentagem podem ser descartados do instrumento-piloto (PASQUALI, 1998,
1999).

TABELA 3 — Resultado da primeira fase do julgamento dos juizes sobre os 55 itens

e seus respectivos percentuais de concordancia. Fortaleza-CE, 2008.

Juiz
1] 2] 3] 4] 5| Total
Resultado 55 54 55 53 54 271
Sim 100,0%  98,2% 100,0%  96,4%  98,2%  98,5%
0 1 0 2 1 4
Nao 0,0% 1,8% 0,0% 3,6% 1,8% 1,5%
Total 55 55 55 55 55 275

100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Devido ao fato de haver concordancia entre os juizes, optou-se por nao
excluir nenhum item, pois apesar de quatro itens terem sido considerados nao
relevantes pelos juizes, os mesmos nao foram excluidos, apenas foram registradas
sugestbes e as mesmas foram acatadas. Nesta etapa alguns itens foram incluidos

ou reformulados, como retrata a tabela 4.

TABELA 4 - Itens incluidos, reformulados e mantidos apds a analise pelos juizes.
Fortaleza-CE, 2008.

Item Dimenséo Cuidado Avaliacéo pelos
iuizes
1 Dimensdol1l Preparo o AZT xarope na dose recomendada/de acordo com o prescrito Mantido
2 Dimensdol Dou o AZT de 6/ 6 horas Mantido
3 Dimensdo1l Esqueco de dar o AZT Xarope Mantido
4 Dimensdo 1 Deixo de dar o AZT Xarope por minha conta Mantido
5 Dimensdo1l Sei o dia de parar de dar o AZT xarope Incluido
6 Dimensdo 2 Amamentei meu filho Mantido
7 Dimensdo 2 Deixei-o mamar em outra mulher Mantido
8 Dimensdo 2 Usei remédio para secar o leite e/ou enfaixei as mamas ap6s o parto Reformulado
9 Dimensdo 3 Diluo o leite artificial nas propor¢des recomendada , volume (ml) de acordo com Mantido

idade da crianga.

10 Dimensdo 3 Dou a quantidade de vezes (freqiiéncia) de refei¢cBes lacteas de acordo com a Mantido
idade da crianga.

11 Dimens&o 3 Quando preparo o leite com antecedéncia uso em até no maximo duas horas sem Incluido

refrigeragdo ou deixo em refrigeracéo por até 24 horas
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Item Dimenséo Cuidado Avaliacao pelos
iuizes

12 Dimensdo 3 Divido a lata de leite que recebo para meu filho com outras criangas e adultos Incluido

13 Dimensédo 3 Utilizo agua fervida ou filtrada para preparar o leite (leite em pé integral ou féormula  Mantido

14 Dimenséo 3 I(Sﬂgrfao saio de casa com a crianca levo o leite pronto e preparo em até 2 horas Incluido

15 Dimensdo 3 Quando saiu de casa com a crianca levo a agua fervida, filtrada ou mineral e Incluido
preparo na hora de alimentar a crianga.

16 Dimensdo 3 Quando saio de casa com a crianga compro o leite ou outro alimento na rua Incluido

17 Dimensdo 3 Quando saio de casa com a crianga levo agua fervida, filtrada ou mineral para dar  Incluido

18 Dimensdo 3 Quando saio de casa com a crianga dou agua do bebedouro ou de outra fonte Incluido

19 Dimensdo 3 Observo as condicdes da lata de leite e validade antes de preparar o leite Incluido

20 Dimensédo 3 Guardo em local adequado o leite artificial. Mantido

21 Dimensdo 3 Uso copo, colher ou xicara para dar o leite ao meu filho Mantido

22 Dimensdo 3 Uso mamadeira para dar o leite ao meu filho Mantido

23 Dimensdo 3 Lavo as maos com agua e sab&o antes de preparar o leite Mantido

24 Dimensdo 3 Limpo o local onde vou preparar o leite do meu filho Mantido

25 Dimensdo 3 Uso o pano de prato limpo e seco e exclusivo para secar o material de preparo do  Incluido
alimento da crianga

26 Dimens&do 3 Limpo e fervo todo o material para administrar o leite. Mantido

27 Dimensdo 3 Faco a limpeza da mamadeira com cuidado para nédo deixar sujidades, retirando a  Incluido
borracha do bico do copo da mamadeira

28 Dimensdo 3 Dou chupeta ao meu filho Incluido

29 Dimensdo 4 Inicio a alimentacdo complementar no periodo certo (de acordo com as Reformulado

recomendagdes do Ministério da Sadde ou prescricao)

30 Dimensdo4 Administro o tipo de alimentagcdo e nimero de refeicGes de acordo com a idade Reformulado
recomendada ou prescricao.

31 Dimensdo4 Adiciono aglcar na alimentag&o da crianca Reformulado

32 Dimensdo 4 Adiciono mel na alimentag&o da crianca Incluido

33 Dimensdo 4 Ofereco café, enlatados, frituras, refrigerantes, balas, salgadinhos. Mantido

34 Dimensdo 4 Uso o liquidificador para fazer papa salgada ou de fruta Mantido

35 Dimensdo 4 Preparo as frutas raspadas ou amassadas. Mantido

36 Dimensdo4 Ofereco agua para a crianga nos intervalos das refeicdes (minimo de trés a quatro  Mantido
vezes ao dia)

37 Dimensdo 4 A agua de beber que dou para a crianga é filtrada, fervida ou mineral Reformulado

38 Dimensdo4 Lavo o alimento e cozinho antes de oferecer a crianga Mantido

39 Dimensdo4 Lavo as frutas antes de descascar Mantido

40 Dimensdo4 Reaproveito o alimento que sobrou no prato ou copo para dar a crianga mais Mantido

41 Dimensdo 4 Deixo alimentos prontos em cima do fogéo por mais de 2 horas Incluido

42 Dimensdo 4 Tenho animais de estimacgéo que ficam na cozinha Incluido

43 Dimensdo 4 Faco desinfecgdo das frutas e verduras. Ap6s a lavagem em &gua corrente, Mantido
permanecendo submersos em &gua com hipoclorito de soédio (1:100) por no
minimo 30 minutos

44 Dimensdo 4 A agua que uso para cozinhar a comida da criancga é fervida ou filtrada. Mantido

45 Dimensdo4 Faco a limpeza da mamadeira com cuidado para ndo deixar sujidades, retirando a  Reformulado
borracha do bico do copo da mamadeira

46 Dimensdo 4 Uso copo, colher ou xicara para dar o alimento ao meu filho Mantido

47 Dimensdo 4 Uso mamadeira para dar o leite ao meu filho Reformulado
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Item Dimenséo Cuidado Avaliacao pelos
iuizes
48 Dimensdo 4 Uso mamadeira para dar outras comidas (sopinhas, vitamina) ao meu filho Incluido
49 Dimensdo 4 Lavo as mdos com agua e sabdo antes de preparar os alimentos Mantido
50 Dimensdo4 Limpo o local onde vou preparar o alimento do meu filho Mantido

51 Dimensdo4 Lavo e enxaguo com agua limpa (filtrada, fervida ou mineral) todo material para Mantido
administrar o alimento
52 Dimensdo 4 Uso o pano de prato limpo e seco e exclusivo para secar o material de preparo do  Reformulado

alimento da crianga

53 Dimensdo 4 Deixo tampado os depositos de lixo Mantido
54 Dimensdo 5 Preparo a profilaxia com SMX e TMP na dose recomendada/ prescrita. Mantido
55 Dimensdo5 Administro na freqiiéncia recomendada/ prescrita. Mantido
56 Dimensdo5 Esqueco de dar a profilaxia com SMX e TMP Mantido
57 Dimensdo 5 Deixo de dar a profilaxia com SMX e TMP por minha conta. Mantido

58 Dimensdao5 Dou remédio ao meu filho que ndo tenha sido prescrito (analgésico, antitérmico, Mantido

anti-diarréico).

59 Dimensdo 6 Levo a crianca para a consulta no dia agendado Mantido
60 Dimensdo 6 Levo para fazer os exames no dia agendado Mantido
61 Dimensdo 6 Esqueco de levar para a consulta ou exames agendados Mantido
62 Dimensdo 6 Deixo de levar para consulta por minha conta. Mantido
63 Dimensdo 6 Deixo de levar para os exames por minha conta Mantido
64 Dimensdo 6 Faco o possivel para conseguir levar a crianga para consulta ou exames Mantido
65 Dimensdo 6 Levo meu filho a consulta quando ele adoece, mesmo se nao tiver agendada. Mantido
66 Dimensdo 7 Eu levo meu filho para a vacinagéo no dia agendado Mantido
67 Dimensdo 7 Esqueco de levar meu filho para a vacinag¢éo no dia agendado Mantido
68 Dimensdo 7 Deixo de levar para a vacinagéo por minha conta. Mantido
69 Dimensdo 7 Faco o possivel para conseguir levar meu filho para vacinagéo Mantido
70 Dimensdo7 Levo meu filho para receber a vacina do servigo especializado Mantido

Apds o processo de analise de conteudo dos juizes, 46 itens foram
mantidos, mas alguns itens sofreram ajustes, sendo oito reformulados, um excluido
e 16 incluidos e um excluido (item 8 da tabela 2) e transferido para outro item (item 7

da tabela 2), ficando o total de 70 itens para aplicagao no piloto.

Quanto aos 16 itens incluidos, um estava relacionado a dimenséo 1, 11 a
dimenséo 3 e quatro a dimenséo 4, as dimensdes 2, 5, 6 e 7 ndo tiveram inclusdes.
Quanto aos itens reformulados, dois faziam parte da dimenséo 2 e seis da dimensao
4, as dimensdes 1, 3, 5, 6 e 7 ndo sofreram reformula¢des. As dimensdes que

obtiveram mais modificacdes pelos juizes foram a 3 e 4.

5.1.5 Analise Semantica

Nesta andlise tém-se a finalidade de examinar os itens quanto a

inteligibilidade. Para a presente investigagdo os itens foram analisados por um
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professor de portugués (revisor) para observar a sintaxe e concordancia verbal. Este
professor sugeriu mudancas na redacao e concordancia de alguns itens (tabela 5 )

Além desta analise com o professor de portugués, foi realizada a técnica
de brainstorming, indicada por Pasquali (1998). Neste estudo, para desenvolver esta
técnica foi formados dois grupos, cada um com quatro pessoas: quatro sujeitos
tinham grau de escolaridade até a 42 série e quatro acima da 42 série. Foi
apresentado para o grupo item por item em duas sessdes, iniciando do estrato mais
baixo e em seguida o estrato mais sofisticado, era pedido para que cada um

reproduzisse o item e sugerisse alguma mudanca.

Durante a reproducdo dos 70 itens, percebeu-se que alguns itens nao
estavam compreensiveis para 0s sujeitos, alguns membros do grupo também

sugeriram alteracdes na redacéo dos itens (tabela 5).

TABELA 5 - Itens reformulados apds a analise pelo professor de portugués e a

técnica brainstorming. Fortaleza-CE, 2008.

Item Dimenséao Cuidado

13 Dimensdo 3 Utilizo agua fervida ou filtrada para preparar o leite (leite em p6 integral ou férmula lactea).

20 Dimensdo 3 Guardo em local adequado o leite artificial.

26 Dimensdo 3 Limpo e fervo todo o material para administrar o leite.

30 Dimensdo4 Administro o tipo de alimentacdo e numero de refeicdes de acordo com a idade
recomendada ou prescri¢ao.

51 Dimensdo4 Lavo e enxadguo com agua limpa (filtrada, fervida ou mineral) todo material para administrar

o alimento
54 Dimensdo 5 Preparo a profilaxia com SMX e TMP na dose recomendada/ prescrita.

55 Dimensdo 5 Administro na frequéncia recomendada/ prescrita.

56 Dimensdo5 Esqueco de dar a profilaxia com SMX e TMP

57 Dimensdo5 Deixo de dar a profilaxia com SMX e TMP por minha conta.

59 Dimensdo 6 Levo a crianca para a consulta no dia_agendado

60 Dimensdo 6 Levo para fazer os exames no dia_agendado

61 Dimensdo 6 Esqueco de levar para a consulta ou exames agendados
66 Dimensdo 7 Eu levo meu filho para a vacinagéo no dia agendado

67 Dimensdo 7 Esqueco de levar meu filho para a vacinag¢éo no dia agendado

AplOs a andlise semantica, 14 itens foram modificados. As sugestdes
foram acatadas e geraram reformulacbes do item para o melhor entendimento,

conforme apresentado a seguir:
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Na dimensao 3, item -13: Utilizo agua fervida ou filtrada para preparar o leite (leite
em po integral ou férmula lactea).
Reformulacéo: Utilizo agua fervida filtrada ou mineral para preparar o leite (leite em

po integral ou formula lactea).

Na dimenséao 3, item -20: Guardo em local adequado o leite artificial.

Reformulacéo: Guardo em local arejado o leite artificial.

Na dimensao 3, item -26: Limpo e fervo todo o material para administrar o leite.
Reformulacé&o: Limpo e fervo todo o material para dar o leite.

Na dimenséao 4, item -30: Administro o tipo de alimentacdo e numero de refeicdes
de acordo com a idade recomendada ou prescrigao.
Reformulacéo: Dou o tipo de alimentacdo e numero de refeicdes de acordo com a

idade recomendada ou prescricao.

Na dimenséo 4, item -51: Lavo e enxaguo com agua limpa (filtrada, fervida ou

mineral) todo material para administrar o alimento

Reformulacdo: Lavo e enxaguo com agua limpa (filtrada, fervida ou mineral) todo

material para preparar o alimento

Na dimensao 5, item-54: Preparo a profilaxia com SMX e TMP na dose

recomendada/ prescrita.

Reformulacéo: Preparo o antibidtico bactrim® (profilaxia com SMX e TMP) na dose

recomendada/ prescrita.

Na dimenséao 5, item 55: Administro na frequiéncia recomendada/ prescrita.

Reformulacéo: Ofereco o antibiético bactrim® na frequiéncia recomendada/ prescrita.

Na dimensao 5, item 56: Esqueco de dar a profilaxia com SMX e TMP
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Reformulacéo: Esqueco de dar o antibidtico bactrim®

Na dimenséo 5, item 57. Deixo de dar a profilaxia com SMX e TMP por minha

conta.

Reformulacéo: Deixo de dar antibiético bactrim® por minha conta.

Na dimenséao 6, item 59: Levo a crianca para a consulta no dia agendado

Reformulacéo: Levo a crianca para a consulta no dia marcado

Na dimensao 6, item 60: Levo para fazer os exames no dia agendado

Reformulacéo: Levo para fazer os exames no dia marcado

Na dimensao 6, item 61: Esqueco de levar para a consulta ou exames agendados

Reformulacéo: Esqueco de levar para a consulta ou exames marcados

Na dimenséo 7, item 66: Eu levo meu filho para a vacinagcédo no dia_agendado

Reformulagéo: Eu levo meu filho para a vacinagdo no dia marcado

Na dimensédo 7, item 67: Esqueco de levar meu filho para a vacinagcdo no dia
agendado

Reformulacéo: Esqueco de levar meu filho para a vacinacéo no dia marcado

5.2 Procedimentos empiricos — fase 2

Para o desenvolvimento desta fase, foi realizada a aplicacdo da escala
apos os 70 itens reformulados, na amostra piloto de 26 cuidadores de criancas

expostas ao HIV (tabela 6).
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TABELA 6 — Itens (70) elaborados para aplicacdo no instrumento piloto. Fortaleza-

CE, 2008.
Item  Dimens&o Cuidado
1 Dimensdol Preparo o AZT xarope na dose recomendada/de acordo com o prescrito
2 Dimensdo1l Dou o AZT de 6/ 6 horas
3 Dimensdo1l Esqueco de dar o AZT Xarope
4 Dimensdo 1l Deixo de dar o AZT Xarope por minha conta
5 Dimensdo1l Sei o dia de parar de dar o AZT xarope
6 Dimensdo2 Amamentei meu filho
7 Dimensdo 2 Deixei-o mamar em outra mulher
8 Dimensdo2 Useiremédio para secar o leite e/ou enfaixei as mamas apdés o parto
9 Dimensdo 3 Diluo o leite artificial nas proporgbes recomendada , volume (ml) de acordo com idade da
10 Dimensdo3 Dou a quantidade de vezes (freqliéncia) de refeigoes lacteas de acordo com a idade da
11 Dimensdo 3 Quando preparo o leite com antecedéncia uso em até no maximo duas horas sem
12 Dimensdo 3 Divido a lata de leite que recebo para meu filho com outras criancas e adultos
13 Dimensédo 3 Utilizo agua fervida, filtrada ou mineral para preparar o leite (leite em p6 integral ou férmula
lactea).
14 Dimens&o 3 Quando saio de casa com a crianga levo o leite pronto e preparo em até 2 horas
15 Dimensdo 3 Quando saiu de casa com a crianca levo a agua fervida, filtrada ou mineral e preparo na
hora de alimentar a crianca.
16 Dimensdo 3 Quando saio de casa com a crianga compro o leite ou outro alimento na rua
17 Dimensdo 3 Quando saio de casa com a crianga levo agua fervida, filtrada ou mineral para dar
18 Dimensdo 3 Quando saio de casa com a crianga dou agua do bebedouro ou de outra fonte
19 Dimensdo 3 Observo as condigfes da lata de leite e validade antes de preparar o leite
20 Dimensdo 3 Guardo em local arejado o leite artificial.
21 Dimensdo 3 Uso copo, colher ou xicara para dar o leite ao meu filho
22 Dimensdo 3 Uso mamadeira para dar o leite ao meu filho
23 Dimensdo 3 Lavo as maos com agua e sab&o antes de preparar o leite
24 Dimensdo 3 Limpo o local onde vou preparar o leite do meu filho
25 Dimensdo 3 Uso o pano de prato limpo e seco e exclusivo para secar o material de preparo do alimento
26 Dimensdo 3 Limpo e fervo todo o material para dar o leite.
27 Dimensdo 3 Faco a limpeza da mamadeira com cuidado para ndo deixar sujidades, retirando a borracha
do bico do copo da mamadeira
28 Dimensdo 3 Dou chupeta ao meu filho
29 Dimensdo 4 Inicio a alimenta¢do complementar no periodo certo (de acordo com as recomendagfes do
Ministério da Saude ou prescrigao)
30 Dimensdo4 Ofereco o tipo de alimentagdo e nimero de refeicdes de acordo com a idade recomendada
ou prescrigéo.
31 Dimensdo4 Adiciono aglcar na alimentac&o da crianca
32 Dimensdo 4 Adiciono mel na alimentag&o da crianca
33 Dimensdo 4 Ofereco café, enlatados, frituras, refrigerantes, balas, salgadinhos.
34 Dimensdo 4 Uso o liquidificador para fazer papa salgada ou de fruta
35 Dimensdo 4 Preparo as frutas raspadas ou amassadas.
36 Dimensdo4 Ofereco agua para a crianca nos intervalos das refeicdes (minimo de trés a quatro vezes ao
37 Dimensdo4 A agua de beber que dou para a crianga é filtrada, fervida ou mineral
38 Dimensdo4 Lavo o alimento e cozinho antes de oferecer a crianga
39 Dimensdo4 Lavo as frutas antes de descascar
40 Dimensdo 4 Reaproveito o alimento que sobrou no prato ou copo para dar a crianga mais tarde.
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Item Dimenséo Cuidado

41 Dimensdo 4 Deixo alimentos prontos em cima do fogéo por mais de 2 horas

42 Dimensdo 4 Tenho animais de estimacgéo que ficam na cozinha

43 Dimensdo 4 Faco desinfeccéo das frutas e verduras. Apds a lavagem em agua corrente, permanecendo
submersos em &gua com hipoclorito de sodio (1:100) por no minimo 30 minutos

44 Dimensdo 4 A agua que uso para cozinhar a comida da criancga é fervida ou filtrada.

45 Dimensdo 4  Faco a limpeza da mamadeira com cuidado para nédo deixar sujidades, retirando a borracha
do bico do copo da mamadeira

46 Dimensdo 4 Uso copo, colher ou xicara para dar o alimento ao meu filho

47 Dimensdo 4 Uso mamadeira para dar o leite ao meu filho

48 Dimensdo 4 Uso mamadeira para dar outras comidas (sopinhas, vitamina) ao meu filho

49 Dimensdo 4 Lavo as mdos com agua e sabdo antes de preparar os alimentos

50 Dimensdo4 Limpo o local onde vou preparar o alimento do meu filho

51 Dimensdo4 Lavo e enxaguo com agua limpa (filtrada, fervida ou mineral) todo material para preparar o
alimento

52 Dimensdo 4 Uso o pano de prato limpo e seco e exclusivo para secar o material de preparo do alimento

53 Dimensdo 4 Deixo tampado os depositos de lixo

54 Dimensdo5 Preparo o antibiético bactrim® ( profilaxia com SMX e TMP) na dose recomendada/
prescrita.

55 Dimensdo5 Ofereco o antibiético bactrim® na freqiiéncia recomendada/ prescrita.

56 Dimensdo5 Esquego de dar o antibiético bactrim®

57 Dimensdo5 Deixo de dar o antibiético bactrim por minha conta

58 Dimensdo5 Dou remédio ao meu filho que ndo tenha sido prescrito (analgésico, antitérmico, anti-
diarréico).

59 Dimensdo6 Levo a crianga para a consulta no dia marcado

60 Dimensdo 6 Levo para fazer os exames no dia marcado

61 Dimensdo 6 Esqueco de levar para a consulta ou exames marcados

62 Dimensdo 6 Deixo de levar para consulta por minha conta.

63 Dimensédo 6 Deixo de levar para os exames por minha conta

64 Dimensdo 6 Faco o possivel para conseguir levar a crianga para consulta ou exames

65 Dimensdo 6 Levo meu filho a consulta quando ele adoece, mesmo se nao tiver agendada.

66 Dimensdo 7 Eu levo meu filho para a vacinag&o no dia marcados

67 Dimensdo 7 Esqueco de levar meu filho para a vacinag¢éo no dia marcados

68 Dimensdo 7 Deixo de levar para a vacinagéo por minha conta.

69 Dimensdo 7 Faco o possivel para conseguir levar meu filho para vacinagdo

70 Dimensdo 7 Levo meu filho para receber a vacina do servigo especializado

Apés as reformulacdes e inclusdes, destes 70 itens (100%), cinco (7,14%)

eram afirmacbes relacionadas a capacidade para administrar o AZT xarope

(criancas até 42 dias de vida) (Dimensao 1), trés (4,29%) indicavam a capacidade

para evitar a amamentacao (Dimenséao 2), 20 (28,57%) diziam respeito a capacidade

para preparar e administrar o leite artificial (Dimensédo 3), 25 (35,72%) estavam

relacionados a capacidade para preparar e administrar alimentagdo complementar

(Dimenséao 4); cinco (7,14%) indicavam a capacidade para administrar a profilaxia

com SMX e TMP (> 42 dias e até um ano) (Dimensao 5); sete (10%) indicavam a

capacidade para contribuir com a adeséo ao tratamento da crianca (Dimenséo 6) e
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cinco (7,14%) relacionava-se com capacidade para garantir a vacinacédo da crianca

(Dimenséo 7) (tabela 2).

As caracteristicas sociodemograficas dos 26 cuidadores de criancas

expostas ao HIV, estdo apresentadas na tabela a seguir.

TABELA - 7 Distribuicdo da caracterizacdo sociodemograficas dos vinte e seis
cuidadores de criangas expostas ao HIV. Fortaleza, 2008.

Caracterizacdo Sécio-demogréfica N° %
Cuidador principal
Mé&e biologica 25 96,2
Mé&e adotiva 1 3,8

Faixa etéaria (anos)

20-29 15 57,7

30-39 09 34,6

40 - 55 02 7,7
Situacdo Conjugal

Com companheiro 20 77,0

Sem companheiro 6 23,0
Escolaridade

Fundamental incompleto 07 27,0

Fundamental completo 06 23,0

Médio incompleto 01 3,8

Médio completo 11 42,0

Analfabeto 01 3,8
Situacéo Funcional

Empregados 03 11,54

Desempregados 22 84,62

Aposentado 01 3,8
Renda (salario minimo/més)

< 1 salario 10 38,4

1 salario 07 27,0

2-3 salérios 09 34,6
Total 26 100

A idade das criancas expostas variou de sete dias a 11 meses, a idade

média foi de 109,5 dias, ou seja, 3,65 meses de vida.
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De acordo com a tabela 7, 25 cuidadores (96,2%) eram a mae bioldgica, e
um era mae adotiva (3,8%).

Quanto a faixa etaria dos cuidadores, as idades variaram de 20 a 55 anos,
as faixas etarias que concentraram o maior numero de cuidadores foi a de 20 a 29
anos, com 15 (57,7%) e a faixa etaria de 30 a 39 anos, com nove (34,6%).
Observou-se menor numero na faixa etaria de 40 a 55 anos. O cuidador que era a
mae adotiva tinha 55 anos. A outras idades eram das méaes biologicas com HIV.

Em relacdo a situacdo conjugal, 20 (77%) tinham companheiro e seis
(23%) nao tinham.

Quanto a escolaridade, um (3,8%) cuidador ndo sabia ler ou escrever,
sete (27%) tinham o ensino fundamental incompleto, seis (23%) o fundamental
completo, um (3,8%) com médio incompleto e 11 (42%) tinham o ensino médio
completo.

No que se refere a situacdo funcional, a maioria dos cuidadores do estudo
estava desempregada (84,62%), apenas trés estavam empregados (11,54%) e um
(3,8%) era aposentado.

Em relagdo ao rendimento mensal em salarios minimos, a maioria dos
cuidadores, 10 (48,9%) recebia menos de um saléario minimo, sete (27%) recebiam
um salario e nove (34,6%) tinham o rendimento de dois a trés salarios.

5.3 Procedimentos analiticos — fase 3
Apés a aplicacdo da escala na amostra piloto, foram realizados testes
estatisticos para validade do construto e confiabilidade.

5.3.1 Validade do construto
Para se obter a validagcdo relacionada ao construto foi utilizada a
comparacao dos grupos contrastados, o grupo foi dividido em cuidadores com renda

menor que um salario e cuidadores com renda maior ou igual a um salario.
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TABELA 8 - Associacdo entre os itens do instrumento e a varidvel renda (Grupos
contrastados). Fortaleza-CE, 2008.

Item  Dimenséo Resposta do Renda Teste
item
< 1 saléario > 1 salario
1 Dimensdol 4 0 1 1,000
5 3 8
total 3 9
2 Dimensdaol 3 0 1 1,000%
5 3 8
total 3 9
3 Dimensdaol 4 2 4 1,000%
5 1 5
total 3 9
4 Dimensdol 2 1 1 0,455®
5 2 8
total 3 9
5 Dimensdaol 2 0 5 0,205"
5 3 4
total 3 9 ,
6 Dimensdao2 3 0 1 0,874 @
5 15 10
total 15 11
7 Dimensdao2 1 0 1 0,874 @
5 15 10
total 15 11
8 Dimensdao2 1 3 2 1,000®
5 12 9
total 15 11
9 Dimensdao3 1 4 2 0,876®
4 5 4
5 6 5
total 15 11
10 Dimensdo3 1 4 1 0,500®
4 4 4
5 7 6
total 15 11
11 Dimensdo3 1 1 2 0,392%
4 4
5 10
total 15 11
12 Dimensdo3 1 1 0 0,288%
5 14 11

total 15 11




Item Dimenséao Resposta do Renda Teste
item
< 1 saléario > 1 salario

13 Dimensdo3 1 1 0 0,288%
5 14 11
total 15 11

14 Dimensio3 1 3 4 0,555
4 3 1
5 9 6
total 15 11

15 Dimensio3 1 6 4 0,059®
4 4 0
5 5 7
total 15 11

16 Dimensdo3 1 2 1 0,735
5 13 10
total 15 11

17 Dimensio3 1 2 0 0,128%®
5 13 11
total 15 11

18 Dimensio3 1 2 0 0,128%®
5 13 11
total 15 11

19 Dimensio3 1 6 5 1,000®
5 9 6
total 15 11

20 Dimensio3 1 3 0 0,058®
5 12 11
total 15 11

21 Dimensdo3 1 14 9 0,366%
5 1 2
total 15 11

22 Dimensio3 1 11 10 0,535@
5 4 1
total 15 11

23 Dimensdo3 3 2 1 0,735
5 13 10
total 15 11
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Item Dimenséao Resposta do Renda Teste
item
< 1 saléario > 1 salario

24 Dimensdo3 1 2 2 1,000
5 13 9
total 15 11

25 Dimensio3 1 3 1 0,832%@
5 12 10
total 15 11

26 Dimensdo3 4 4 0 0,026 @
5 11 11
total 15 11

27 Dimensio3 4 4 0 0,026 @
5 11 11
total 15 11

28 Dimensio3 1 12 0,073%®
4
5
total 15 11

29 Dimensdao 4 1 2 0 0,603%®
4 3 1
5 3 1
total 8 2

30 Dimensio4 1 3 0 0,411®
4 3 1
5 2 0
total 8

31 Dimensio4 1 5 0,043®
4 3 0
5 0 1
total 8 1

32 Dimensio4 4 2 1 0,117%®
5 6 0
total 8 1

33 Dimensio4 1 0 0,647%
4 2 0
5 5 1
total 8 1
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Item Dimenséao Resposta do Renda Teste
item
< 1 salario > 1 salario
34 Dimensdo4 1 0,529%
4
5
total
35 Dimensio4 1 0,043®
4
5
total
36 Dimensdo4 5 Teste nao
realizado
total
37 Dimensio4 1 0,617®
5
total
38 Dimensdo4 1 0,617®
5
total
39 Dimensdo4 5 Teste nao
realizado
total
40 Dimensio4 4 0,464%
5
total
41 Dimensdo4 2 0,617®
5
total
42 Dimensdao4 5 Teste nao
realizado
total
43 Dimensdo4 5 Teste nao
realizado
total
44 Dimensdo4 1 0,350®
5
total
45 Dimensdo 4 4 0,464%
5

total



Item Dimenséao Resposta do Renda Teste
item
< 1 salario > 1 salario
46 Dimensdo4 1 6 1 0,4649
3 2 0
total
47 Dimensdo4 5 Teste nao
realizado
total 8 1
48 Dimensdo4 5 8 1 Teste nao
realizado
total 8 1
49 Dimensdao4 5 8 1 Teste nao
realizado
total 8 1
50 Dimensdo4 5 8 1 Teste nao
realizado
total 8 1
51 Dimensdo4 1 1 0 0,764%
4 1 0
5 6 1
8 1
52 Dimensio4 1 2 0 0,464%
5 6 1
8 1
53 Dimensdo4 4 1 0 0,617®
5 7 1
total 8 1
54 Dimensdo5 1 1 0 0,383%
5 6 3
total
55 Dimensdo5 1 0,265%
4 2 0
5 4 3
total 7 3
56 Dimensdo5 4 4 0 0,048%
5 3 3
total 7
57 Dimensdo5 1 1 0,383%
5 6 3
total 7 3
58 Dimensio5 4 4 1 0,618%
5 4 2
total 8 3
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Item Dimenséao Resposta do Renda Teste
item
< 1 salario > 1 salario
59 Dimensdo 6 4 4 0 0,043%
5 10 8
total 14
60 Dimensdo6 1 1 0,226
4 2 0
5 11 8
total 14 8
61 Dimensao6 5 14 8 Teste nao
realizado
14 8
62 Dimensdo6 4 2 0 0,166®
5 12 8
total 14
63 Dimensdo 6 4 1 0,335%
5 13 8
total 14 8
64 Dimensdo6 5 14 8 Teste nao
realizado
total 14 8
65 Dimensdo6 5 14 8 Teste nao
realizado
total 14 8
66 Dimensdo7 4 5 1 0,183%
5 8 7
total 13 8
67 Dimensdo7 4 3 1 0,539%
5 10 7
total 13
68 Dimensao7 5 13 Teste nao
realizado
total 13 8
69 Dimensdo7 5 13 8 Teste nao
realizado
total 13 8
70 Dimensdo7 1 1 0,093®
4 0
5 7
total 12 8

(1) p de Fisher; (2) X° correcio; (3) Razé@o de Maximo Verossimilhanga (RMV).

Observa-se na andlise da tabela 8 que em algumas dimensdes era

reduzido o numero de cuidadores que respondiam ao item. Este numero de
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respostas ao item que variaram, dificultou as analises estatisticas, pois seria
necessario maior amostra para conseguir um resultado satisfatorio.

O que ocorreu foi que na aplicacdo da escala, percebeu-se que
dependendo da idade da crianca alguns itens da escala nédo se aplicavam para o
cuidador, como exemplo a dimensdo 1 era para criancas até 42 dias de vida, a
dimenséo 4 para criancas acima de quatro meses, a dimensédo 5 para maiores de 42
dias, a dimensdo 6 para criancas que ja tivessem tido pelo menos uma consulta
agendada e a dimensao 7 para criancas que ja estivessem na idade de tomar as
vacinas que nao sédo administradas na maternidade. Nos casos em que as criangas
nao estavam incluidas nestes critérios, foi registrada no item a informacdo nao se
aplica e assim a resposta deste item nao era incluido nos testes.

Segundo a tabela 8, ndo houve associacdo estatisticamente significante
entre a variavel renda e 49 itens da EACCC-HIV. Além disso, em 14 itens nao foi
possivel realizar teste estatistico. O valor considerado para ocorrer associagao € de
p <0,05.

Houve associacéao significante ou valor limitrofe em sete itens. O Item 15,
Dimensado 3 — “Quando saio de casa com a crianca levo a agua fervida, filtrada ou
mineral e preparo na hora de alimentar a crianca”, apresentou valor limitrofe (p =
0,059). Observa-se que a maioria dos cuidadores que tinha renda menor que um
salario responderam que nunca realizaram este cuidado, enquanto que 0s que
recebiam renda maior que um salario realizavam sempre este cuidado.

No item 20, Dimensédo 3 — “Guardo em local arejado o leite artificial”,
também encontrou-se valor limitrofe (p = 0,058), todos 0s respondentes com menos
de um salario disseram que nunca realizavam este cuidado, quanto aos cuidadores
com mais de um salario, todos responderam que sempre guardam a lata de leite em
local seco e ventilado.

Em relagdo ao item 26, Dimensé&o 3 — “Limpo e fervo o material utilizado
para preparar o leite da crianca”, houve associacéo estatisticamente significante (p =
0,026), os cuidadores que responderam muitas vezes para este item tinham renda
menor que um salario e os que sempre realizam este cuidado recebiam mais que
um salario minimo.

Observa-se que no item 27, Dimenséao 3 — “Faco a limpeza da mamadeira
com cuidado para néo deixar sujidade, retirando a borracha do bico do copo da

mamadeira”, a associacao foi estatisticamente significante (p = 0,043), a maioria dos
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cuidadores com renda menor que um salario respondeu muitas vezes para este
item, enquanto os que tinham renda maior que um salario respondeu que sempre
realiza este cuidado.

Quanto ao item 31, dimensdo 4 — “Adiciono acuUcar na alimentacdo da
crianca”, foi estatisticamente significante (p = 0,043), os respondentes que sempre
colocavam acucar na alimentagcdo da crianga tinham a renda menor que um salario
minimo, e em relacdo aos que tinham mais que um salario, estes responderam
nunca para esta afirmacao.

No item 35, Dimensao 4 — “Preparo as frutas raspadas ou amassadas”, 0s
resultados apontaram associagao estaticamente significante (p = 0,043), a maior
parte dos cuidadores que respondeu que muitas vezes fazia este cuidado recebia
menos que um salario, e 0os que afirmaram que nunca prestaram este cuidado
tinham renda maior que um salario.

O item 56, Dimenséo 5 - “Esqueco de dar o antibidtico Bactrim®”, apesar
de ter apresentado associacdo estaticamente significante (p = 0,048), seu resultado
demosntrou que a maioria dos cuidadores que responderam que muitas vezes
realiza o cuidado recebia menos que um salario minimo por més, enquanto 0s que

tinham renda maior que um salario realizavam sempre este cuidado.

5.3.2 Confiabilidade

Para avaliar a homogeneidade (consisténcia interna), apos a aplicacdo no
teste-piloto com 26 cuidadores, o conjunto dos 70 itens foi submetido ao coeficiente
de alfa de cronbach, o teste foi realizado para todos os itens, onde obteve-se o alfa
total de 0,954 e p = 0,0001, demonstrando que o alfa é adequado e que ha
consisténcia interna dos itens. Valores acima de 0,80 indicam alta consisténcia

interna e sugerem que o instrumento possa ser aplicado em outras pesquisas.

O alfa assume valores de zero a um, guanto maior o valor de alfa, ou seja,
mais proximo de um, maior a variancia do conjunto de itens e menor a variancia
especifica de cada item, o que indica a congruéncia entre os itens de um
instrumento (PASQUALI, 1998). Os valores de alfa considerados aceitaveis estéo
entre 0,70 e 0,90; quanto mais proximo de 1, mais alto o coeficiente de
confiabilidade (PASQUALI, 1997; MICHELI, 2000; NUNES, 2000; GUANILO, 2005).
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Por outro lado, a analise separada das dimensdes, revelou que os itens da
Dimenséao 1(a = 1,000), Dimenséo 4 (a = 1,000), Dimenséo 5 (a = 0,994), Dimensé&o
6 (a = 1,000) e Dimensao 7 (a = 1,000), indicaram alta consisténcia interna (Tabela
9).

Apenas as dimensfes 2 (a = 0,589) e 3 (o = 0,448) apresentaram
resultados de alfa menores, no entanto ndo representam baixa consisténcia, visto
gue este instrumento foi construido somente para cuidadores de criancas expostas
ao HIV. Sendo o Unico objetivo a aplicacdo nesses sujeitos, a escala construida
precisa de um valor de alfa em torno de 0,60 para confirmar sua consisténcia interna
e podem indicar a precisao intra-individual (PADILHA, GALLANI, COLOMBO, 2004).

TABELA 9 — Coeficiente alfa de cronbach em cada conjunto de itens de cada

dimensao. Fortaleza-CE, 2008.

Dimenséo p Alfa de Cronbach
Dimensdo 1-1ltens1 a5 0,0001 1,000
Dimensdo 2-1ltens6 a8 0,004 0,589
Dimenséo 3 - Iltens 9 a 28 0,010 0,448
Dimenséo 4 - Itens 29 a 53 0,0001 1,000
Dimenséo 5 - Itens 54 a 58 0,0001 0,994
Dimenséo 6 - Itens 59 a 65 0,0001 1,000
Dimenséo 7 - Itens 66 a 70 0,001 1,000

Alfa total = 0,954

O teste-reteste foi realizado com cinco cuidadores (20% da amostra), no
entanto, ndo foi possivel realizar testes estatisticos devido ao tamanho da amostra,
além disso necessitariamos de pelo menos sete respostas em cada variavel. Para
isto acontecer teria que ser realizado o teste-reteste em uma amostra maior, pois ha
agueles cuidadores que néo responderam alguns itens pelo fato de ndo se aplicar a

situacdo de algumas criancas expostas.

5.4 Segunda fase com os juizes

Apds as analises estatisticas com a amostra do piloto, para obter nova
adequacao dos itens reformulados, optamos pela segunda fase com os juizes. Cada

juiz recebeu um questionario com os 70 itens embaralhados, onde deveriam
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registrar a sua opinido quanto a claridade, relagdo item-dimensao e relevancia de
cada item (APENDICE D).

A segunda fase com os juizes foi indicada pelo fato de se perceber que
mesmo aplicando os procedimentos tedricos e analiticos, ter sido realizado
reformulagBes de alguns itens e testes estatisticos com resultados significantes,
ocorreu fragilidades na escala durante a aplicacdo do instrumento no piloto (26
cuidadores). Identificou-se que alguns itens ainda ndo estavam claros para os

respondentes e que o0 numero de itens tornava a sua aplicacéo cansativa.

Na andlise de concordancia entre os juizes da segunda fase, alfa de
cronbach total para claridade, relacdo Dimenséo-item e relevancia, identificou-se o
valor de 0,800 e p = 0,0001, demonstrando concordancia entre eles.

No relacionado a anélise separada para a equivaléncia dos juizes quanto
a relacdo Dimensao-item (a = 0,940) e relevancia do item (a = 0,569), também
encontrou-se equivaléncia entre os juizes, no entanto, na avaliagdo apenas da
claridade ndo observou-se equivaléncia entre os juizes (a = 0,110 e p = 0,262) e
alguns itens do instrumento com 70 afirmacdes foram ainda reformulados ou
excluidos para elaborar os itens finais da escala proposta neste estudo (tabela 10)

TABELA 10 — Analise da segunda fase com os juizes quanto a concordancia na

claridade do item, relacéo item-dimenséo e relevancia dos itens. Fortaleza, 2008.

Concordéancia P Alfa de Cronbach
Claridade do item 0,262 0,110
Item-dimenséo 0,0001 0,940
Relevancia do item 0,0001 0,569

Alfa total = 0,0001

Pelo fato da equivaléncia entre os juizes ndo ter ocorrido de forma
satisfatoria quanto a claridade, optou-se por realizar todas as alteracdes sugeridas
pelos juizes nesta segunda fase e assim, foram feitas as seguintes modificacoes:

Foram excluidos 18 itens da escala aplicada no piloto: os itens 3, 6, 8, 11,
21, 22, 28, 32, 46, 47, 57, 61, 62, 63, 67, 68, 69, 70. Os motivos das exclusdes estao
descritos abaixo:
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Item 3, Dimensao 1: “Esqueco de dar o AZT Xarope”

Motivo: repetitivo, pode ser respondido pelo item 4.

Item 6, Dimensao 2: “Amamentei meu filho”

Motivo: pode néo ter relagdo com o cuidador, se ele ndo for a mae.

Item 8, Dimensao 2: “Usei remédio para secar o leite e/ou enfaixei as mamas apos
0 parto”

Motivo: pode néo ter relagdo com o cuidador, se ele ndo for a mae.

ltem 11, Dimensdo 3: “Quando preparo o leite com antecedéncia uso em até no
maximo duas horas sem refrigeracdo ou deixo em refrigeracéo por até 24 horas”

Motivo: item confuso, podera ser respondido no item 14.

Item 21, Dimenséao 3 e item 46, Dimensé&o 4: “Uso copo, colher ou xicara para dar o
leite ao meu filho”
Motivo: ndo é comum ha nossa regido esta pratica, percebeu-se que nenhum

cuidador realizava este cuidado.

Item 22, Dimensédo 3 e item 47, Dimenséo 4. “Uso mamadeira para dar o leite ao
meu filho”

Motivo: E comum na nossa regido esta pratica, percebeu-se que todos os
cuidadores realizavam esta pratica, neste caso optou-se pela exclusdo do item por

se tornar dificil avaliar o nivel de cuidado.

Item 28, Dimensé&o 3: “Dou chupeta ao meu filho”

Motivo: nao foi possivel relacionar com nenhuma dimensao.

Item 32, Dimenséao 4: “Adiciono mel na alimentacéo da crianca”

Motivo: costume pouco usado na nossa regiao.

Item 57, Dimenséao 5: “Deixo de dar o antibiotico bactrim por minha conta.”
Motivo: repetitivo, podera ser respondido no item 56, além disso, a expressao por

minha conta € negativa, pode prejudicar a resposta do cuidador.
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Item 61, Dimenséao 6 : “Esqueco de levar para a consulta ou exames marcados”

Motivo: repetitivo, podera ser respondido nos itens 62 e 63

Item 62: “Deixo de levar para consulta por minha conta”

Motivo: repetitivo, podera ser respondido no item 59.

Item 63: “Deixo de levar para os exames por minha conta”

Motivo: repetitivo, podera ser respondido no item 60.

Item 67, Dimensao 7: “Esqueco de levar meu filho para a vacinagéo no dia marcado”

Motivo: repetitivo, podera ser respondido no item 66.

Item 68, Dimensao 7: “Deixo de levar para a vacinagéo por minha conta”.
Motivo: repetitivo, podera ser respondido no item 66, além disso, a expressao por
minha conta é negativa, pode prejudicar a resposta do cuidador.

Item 69, Dimensdo 7: “Faco o possivel para conseguir levar meu filho para
vacinagao”.

Motivo: repetitivo, podera ser respondido pelo item 66.

Item 70, Dimensédo 7: “Levo meu filho para receber a vacina do servigo
especializado”

Motivo: repetitivo, podera ser respondido no item 66.

Quanto as reformulacdes dos itens na segunda fase, 28 itens foram
alterados na escala, conforme apresentado a seguir:

Item 1, Dimenséao 1: “Preparo o AZT xarope na dose recomendada/de acordo com o

prescrito”

Reformulagéo: “Preparo o AZT xarope de acordo com a receita médica”
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Item 2, Dimenséao 1: “Dou o AZT de 6/ 6 horas”

Reformulacéo: “Dou o AZT xarope de 6 em 6 horas”

Item 5, Dimensao 1: “Sei o dia de parar de dar o AZT xarope”.
Reformulacédo: “Sei até quando a crianca precisa usar o AZT xarope”

Iltem 7, Dimensao 2: “Deixei-o mamar em outra mulher”

Reformulacéo: “Deixei a crianga amamentar em outra mulher”

Item 9, Dimenséao 3: Diluo o leite artificial nas propor¢cdes recomendada s, volume

(ml) de acordo com idade da crianca

Reformulacéo: “Diluo o leite em p6 nas proporc¢des recomendadas, de acordo com
idade da crianca e/ou orientacdo do profissional de saude”

Item 10, Dimenséo 3: “Dou a quantidade de vezes (frequéncia) de refeicdes lacteas

de acordo com a idade da crianga”

Reformulacéo: “Dou o leite a quantidade de vezes (frequéncia) de acordo com a
idade da crianca e/ou orientacdo do profissional de saude

Item 12, Dimensédo 3: “Divido a lata de leite que recebo para meu filho com outras
criangas e adultos”
Reformulacgéo: “Divido a lata de leite que recebo para a crianga com outras pessoas”

Item 14, Dimensao 3: “Quando saio de casa com a crianca levo o leite pronto e dou

em até 2 horas”

Reformulacdo: “Quando preparo o leite e a crianga ndo toma logo, uso em até duas

horas”
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Item 16, Dimensao 3: “Quando saio de casa com a crianga compro o leite ou outro

alimento na rua”

Reformulacéo: “Quando saio de casa com a crianca dou leite ou outro alimento que

nao conhecgo a procedéncia”.

Item 18, Dimenséo 3: “Quando saio de casa com a crianca dou agua do bebedouro

ou de outra fonte”

Reformulacéo: “Quando saio de casa com a crianga dou 4gua que ndo conheco a

procedéncia”

Item 20, Dimenséao 3: “Guardo em local arejado o leite artificial”.

Reformulagdo: “Guardo a lata de leite em local seco e ventilado”

Item 24, Dimenséao 3: “Limpo o local onde vou preparar o leite do meu filho”.
Reformulacéo: “Limpo o local onde vou preparar o leite da crianca”.

Item 26, Dimensé&o 3: “Limpo e fervo todo o material para dar o leite”
Reformulacéo: “Limpo e fervo todo o material utilizado para preparar o leite da

crianga”

Item 27, Dimenséo 3 e item 45, Dimensao 4: “Faco a limpeza da mamadeira com
cuidado para ndo deixar sujidades, retirando a borracha do bico do copo da
mamadeira”.

Reformulacéo: “Faco a limpeza da mamadeira para cada vez que for dar o alimento,
com cuidado para nédo deixar restos de alimentos, retirando o bico de borracha da
rosca da mamadeira, utilizando escovinha prépria e depois fervendo todo o

material”.
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Item 29, Dimensdo 4: “Inicio a alimentacdo complementar no periodo certo (de
acordo com as recomendacdes do Ministério da Saude ou prescri¢do)”

Reformulacé&o: “Inicio o uso de outros alimentos para a crianca de acordo com a

orientacdo dos profissionais de saude”

Item 31, Dimenséo 4: “Adiciono agucar na alimentacao da crianca”

Reformulacéo: “Coloco acgucar na alimentacao da crianca”

Item 35, Dimensé&o 4: “Preparo as frutas raspadas ou amassadas”.

Reformulacéo: “Ofereco para a crianga as frutas raspadas ou amassadas”.

Item 37, Dimensao 4: “A agua de beber que dou para a crianca é filtrada, fervida ou

mineral”

Reformulacéo: “Dou agua fervida, filtrada ou mineral para crian¢a beber”

Item 42, Dimensao 4: “Tenho animais de estimacéo que ficam na cozinha”
Reformulagdo: “Tenho animais de estimacao que ficam dentro de casa”

Item 43, Dimensdao 4: “Faco desinfeccdo das frutas e verduras. Apos a lavagem em
agua corrente, permanecendo submersos em agua com hipoclorito de sédio (1:100)

por no minimo 30 minutos”.

Reformulacéo: “Lavo as frutas e verduras com agua corrente e deixo em hipoclorito

de sédio ou agua sanitaria por no minimo 30 minutos”

Item 44, Dimensé&o 4: “A agua que uso para cozinhar a comida da crianca € fervida

ou filtrada”.

Reformulacédo: “Cozinho a comida da crianga com agua fervida, filtrada ou mineral”
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Item 48, Dimensao 4: “Uso mamadeira para dar outras comidas (sopinhas, vitamina)

ao meu filho”.

Reformulacéo: “Uso mamadeira para dar sopas ou vitaminas a crianca”.

Item 50, Dimenséo 4: “Limpo o local onde vou preparar o alimento do meu filho”.

Reformulacgéo: “Limpo o local onde vou preparar o alimento da criancga”.

Item 53, Dimensao 4: “Deixo tampado os depdsitos de lixo”

Reformulacédo: “Deixo o lixo em cestos tampados ou em sacos plasticos fechados”

Item 54, Dimensao 5: “Preparo o antibiotico bactrim® (profilaxia com SMX e TMP)

na dose recomendada”

Reformulagéo: “Preparo o antibiotico bactrim® de acordo com a receita médica”

Item 55, Dimenséao 5: “Ofereco o antibidtico bactrim® na frequiéncia recomendada/
prescrita”

Reformulado: “Ofereco o antibidtico bactrim® trés vezes por semana em dias
alternados”

Item 58, Dimensdo 5 : Dou remédio ao meu filho que n&o tenha sido prescrito
(analgésico, antitérmico, anti-diarréico).

Reformulacdo: “Dou para a crianga remédio para dor, febre ou diarréia que néo foi
receitado pelo médico”.

Item 60, Dimenséao 6: “Levo para fazer os exames no dia marcado”

Reformulagédo: “Levo a crianga para fazer os exames no dia marcado”

Item 65, Dimenséao 6: “Levo meu filho a consulta quando ele adoece, mesmo se nao

tiver agendada”.
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Reformulacdo: “Levo a crianca a consulta quando ela adoece, mesmo se nao tiver

marcada”.

Item 66, Dimenséao 7: “Eu levo meu filho para a vacina¢éao no dia marcado”
Reformulacéo: “Levo a crianga para a vacinacao no dia marcado”

Apds as exclusbes e reformulacbes dos itens, foi necessério realizar
também alteracbes nas dimensdes. A Dimensdo 7 — Capacidade para garantir a
vacinacao ficou com apenas um item, entdo decidiu-se que este item seria incluido
na Dimensao 6, que passou a ser denominado Capacidade para garantir a adesao
ao acompanhamento clinico e vacinacédo. A Dimensao 2 — Capacidade para evitar a
amamentacao ficou com apenas um item e foi incluido na Dimenséo 3 - Capacidade
para preparar e administrar o leite em p4. Neste caso, a escala anterior que continha

sete dimensdes, ficou modificada para cinco dimensdes.

Apés as reformulacdes e inclusbes da segunda fase com os juizes, dos
70 itens do instrumento piloto, foram selecionados para a escala final 52 itens
(100%) e cinco dimensdes, assim distribuidos: Na Dimensdo 1 - Capacidade para
administrar o AZT xarope (criancas até 42 dias de vida), quatro itens (7,7%);
Dimensédo 2 - Capacidade para preparar e administrar o leite em po6 (todas as
criangas até um ano), 17 itens (32,7%); Dimensao 3 - Capacidade para preparar e
administrar alimentacdo complementar (para criancas acima de quatro meses de
idade), 22 itens (42,3%); Dimenséao 4 - Capacidade para administrar a profilaxia com
SMX e TMP (criancas > 42 dias até um ano), quatro itens (7,7%); Dimenséo 5 -
Capacidade para garantir a adesdo ao acompanhamento clinico e vacinagédo (todas

as criangas até um ano), cinco itens (9,6%) (tabela 11).

TABELA 11 - Instrumento final da escala de avaliagdo da capacidade para cuidar
de criancas expostas ao HIV, com 52 itens reformulados apds piloto e segunda fase

com juizes. Fortaleza-CE, 2008.

Item Dimenséao Cuidado

1 Dimensdol Preparo o AZT xarope de acordo com a receita médica
Dimensdo 1 Dou o AZT xarope de 6 em 6 horas

2
3 Dimensdo1l Deixo de dar o AZT Xarope
4

Dimensdo 1 Sei até quando a crianga precisa usar o AZT xarope
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Item Dimenséao Cuidado

5 Dimensdo 2 Deixei a crianca amamentar em outra mulher
6 Dimensdo 2 Diluo o leite em pé nas propor¢des recomendadas, de acordo com idade da crianga e/ou orientagéo do

profissional de saude
7 Dimensdo 2 Dou o leite a quantidade de vezes (freqiéncia) de acordo com a idade da crianca e/ou orientagdo do

profissional de saude
8 Dimensdo 2 Divido a lata de leite que recebo para a crianga com outras pessoas
9 Dimensdo 2 Utilizo agua fervida, filtrada ou mineral para preparar o leite
10 Dimens&o2 Quando preparo o leite e a crianga ndo toma logo, uso em até duas horas
11 Dimensdo2 Quando saio de casa com a crianga levo a agua fervida, filtrada ou mineral e preparo na hora de
alimentar a crianga.

12 Dimensdo 2 Quando saio de casa com a crianga dou leite ou outro alimento que ndo conhego a procedéncia

13 Dimensdo 2 Quando saio de casa levo gua fervida, filtrada ou mineral para dar a crianga

14 Dimensdo2 Quando saio de casa com a crianga dou agua que ndo conheco a procedéncia
15 Dimensdo 2 Observo as condicdes da lata de leite e validade antes de preparar o leite
16 Dimensdo 2 Guardo a lata de leite em local seco e ventilado

17 Dimens&do 2 Lavo as méos com agua e sabdo antes de preparar o leite da crianga

18 Dimensdo 2 Limpo o local onde vou preparar o leite da crianca

19 Dimensdo 2 Uso o pano de prato limpo e seco e exclusivo para secar o material de preparo do alimento da crianca

20 Dimensdo 2 Limpo e fervo o material utilizado para preparar o leite da criangca

21 Dimensdo2 Faco a limpeza da mamadeira para cada vez que for dar o alimento, com cuidado para ndo deixar
restos de alimentos, retirando o bico de borracha da rosca da mamadeira, utilizando escovinha prépria
e depois fervendo todo o material.

22 Dimensdo 3 Inicio o uso de outros alimentos para a crianca de acordo com a orientagdo dos profissionais de saude

23 Dimensdo 3 Ofereco o tipo de alimentacdo e nimero de refeicdes de acordo com a idade recomendada ou receita
24 Dimensdo 3 Coloco agucar na alimentacdo da crianca

25 Dimensdo 3 Ofereco café, enlatados, frituras, refrigerantes, balas, salgadinhos.

26 Dimensdo 3 Uso o liquidificador para fazer papa salgada ou de fruta

27 Dimensdo 3 Ofereco para a crianga as frutas raspadas ou amassadas.

28 Dimensdo 3 Ofereco agua para a crianga nos intervalos das refeigées (minimo de trés a quatro vezes ao dia)

29 Dimensdo 3 Dou agua fervida, filtrada ou mineral para crianga beber
30 Dimensdo 3 Lavo o alimento e cozinho antes de oferecer a crianca

31 Dimensdo 3 Lavo as frutas antes de descascar

32 Dimensdo 3 Reaproveito o alimento que sobrou no prato ou copo para dar a crianga mais tarde.
33 Dimensdo 3 Deixo alimentos prontos em cima do fogao por mais de 2 horas

34 Dimensdo 3 Tenho animais de estimacao que ficam dentro de casa

35 Dimensdo 3 Lavo as frutas e verduras com agua corrente e deixo em hipoclorito de sédio ou agua sanitaria por no
minimo 30 minutos

36 Dimensdo 3 Cozinho a comida da crianga com agua fervida, filtrada ou mineral.
37 Dimensdo3 Fago a limpeza da mamadeira para cada vez que for dar o alimento, com cuidado para ndo deixar

restos de alimentos, retirando o bico de borracha da rosca da mamadeira, utilizando escovinha prépria

e depois fervendo todo o material
38 Dimensdo 3 Uso mamadeira para dar sopas ou vitaminas a crianga

39 Dimensdo 3 Lavo as maos com agua e sabao antes de preparar os alimentos
40 Dimensdo 3 Limpo o local onde vou preparar o alimento da crianca
41 Dimensdo 3 Lavo e enxaguo com agua limpa (filtrada, fervida ou mineral) todo material para preparar o alimento

42 Dimensdo 3 Uso o pano de prato limpo e seco e exclusivo para secar o material de preparo do alimento da crianca
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Item Dimenséao Cuidado

43 Dimensdo 3 Deixo o lixo em cestos tampados ou em sacos plasticos fechados

44 Dimensdo 4 Preparo o antibiético bactrim® de acordo com a receita médica.

45 Dimensdo 4 Ofereco o antibittico bactrim® trés vezes por semana em dias alternados

46 Dimensdo 4 Esqueco de dar o antibiético bactrim®

47 Dimensdo 4 Dou para a crianga remédio para dor, febre ou diarréia que néo foi receitado pelo médico.
48 Dimensdo 5 Levo a crianga para a consulta no dia marcado

49 Dimensdo 5 Levo a crianga para fazer os exames no dia marcado

50 Dimensdo5 Faco o possivel para conseguir levar a crianga para consulta ou exames

51 Dimensdo5 Levo a crianga a consulta quando ele adoece, mesmo se nao tiver agendada.

52 Dimensdo5 Levo acrianga para a vacinagdo no dia marcado

5.5 Normatizacéo do instrumento — Padronizacéo dos escores

O objetivo geral dessa pesquisa foi construir e validar um instrumento para
medir a capacidade para cuidar de criancas expostas ao HIV. Esse foi construido e
mostrou-se confiavel e valido, diante das diversas etapas e testes pelos quais

passou no processo de validacao.

O instrumento Escala de Avaliacdo da Capacidade para Cuidar de
Criangas Expostas ao HIV - EACCC-HIV construido e validado neste estudo,
contendo 52 itens e cinco dimensdes (APENDICE G), nos deixa claro que podera
ser aplicado, agregando-se sugestdes de ampliacdo da amostra, aplicacdo de outros
testes psicométricos e associacdo com outras variaveis. Além disso, ressalta-se que
ndo ha normatizagdo para os escores do instrumento construido, o que também

deverd ser realizado em estudos posteriores.

A EACCC-HIV né&o oferece um escore geral, priorizou-se a possibilidade
de utilizacdo da maior ou menor pontuacdo em cada dominio em detrimento da
pontuacdo geral da escala, uma vez que as interpretacdes dos escores, numa
escala de respostas do tipo Likert, significariam apenas uma pontuacdo isolada.
Consoante Pasquali (1999), a maneira mais apropriada de interpretar os escores de

escala do tipo Likert consiste em criar normas baseadas em grupo de respostas.

Assim, esse instrumento produz escores que podem ser somados por
dominios, tomando-se os devidos cuidados quanto ao numero diferente de itens em
cada dominio, ndo h& pontos de corte e os resultados permitirdo interpretar que
guanto maior a pontuacdo em cada dimenséo, maior sera a capacidade para cuidar

de criancas expostas.
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Neste capitulo, séo discutidos os resultados obtidos pelo estudo.

A discusséo é iniciada pelos procedimentos tedricos, onde o primeiro
passo foi indicar as fontes utilizadas para elaboracdo dos itens. Nesta investigacao
utilizou-se a literatura do Ministério da Saude sobre criancas expostas ao HIV para a
definicdo constitutiva e operacional do construto Capacidade Para Cuidar de
Criancas Expostas ao HIV. Pasquali (1999) e LoBiondo-Wood & Haber (2001)
consideram a literatura pertinente ao assunto uma das principais fontes para
elaboracdo dos itens. Diversos pesquisadores tém utilizado esta fonte de obtencéo
dos itens. Muitos estudos tém objetivado construir e validar instrumentos de
avaliacao, identificando o construto e elaborando os itens por meio da literatura
sobre o assunto, sdo exemplos de construtos avaliados desta forma: “Sentimento
de impoténcia” (BRAGA, 2004), “Sistema de classificacdo de pacientes” (PERROCA,
1996), “Ansiedade em adolescentes” (BATISTA; SISTO, 2005; OLIVEIRA; SISTO,
2004), “Crencas e atitudes de pacientes valvopatas” (PADILHA, GALLANI E
COLOMBO, 2004) e “Depressao em criancas” (AMARAL; BARBOSA, 1990).

ApoOs a definicdo constitutiva e operacional do construto, 55 itens foram
construidos e cada um foi categorizado em sete dimensdes, a saber: DIMENSAO 1
— Capacidade para administrar o AZT xarope (criancas até 42 dias de vida);
DIMENSAO 2 - Capacidade para evitar a amamentacdo; DIMENSAO 3 -
Capacidade para preparar e administrar o leite artificial; DIMENSAO 4 - Capacidade
para preparar e administrar alimentacio complementar; DIMENSAO 5 - Capacidade
para administrar a profilaxia com SMX e TMP (> 42 dias e até 6 meses); DIMENSAO
6 - Capacidade para contribuir com a adesdo ao tratamento da crianca e
DIMENSAO 7 - Capacidade para garantir a vacinacéo da crianca.

Para verificar a validade de conteudo dos itens elaborados, optou-se por
submeter o instrumento a apreciacdo de juizes. Estes juizes, que devem ter
experiéncia na area, analisam o conteudo, a apresentacdo, a clareza e
compreensao do instrumento (POLIT; HUNGLER, 2004; LOBIONDO-WOOD;
HABER, 2001).

Encontrou-se nesta avaliagdo uma concordancia entre os juizes, obteve-
se a equivaléncia de 98,5% (p = 0,470), a qual esta de acordo com Pasquali (1999),
que admite que deve existir pelo menos 80% de concordancia entre os juizes.

Pesquisadores que elaboraram escalas de avaliacdo tém aplicado este tipo de
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validade para avaliar a qualidade de um instrumento. Alguns estabelecem um valor
para o total de respostas positivas, como Bajay e Araujo (2006), que utilizaram o
valor de 70% para se obter concordancia entre os juizes para um instrumento de
avaliacao de feridas e Perroca (1996) determinou como indice de concordancia para
as respostas dos juizes, maior ou igual a 70% para o sistema de classificacdo de
pacientes.

Apls o processo de analise de conteudo pelos juizes, 46 itens foram
mantidos, oito reformulados, 16 incluidos e um excluido, ficando o total de 70 itens

para aplicagdo no piloto.

O Instrumento foi analisado também quanto a semantica, com o objetivo
de validar a inteligibilidade dos itens. Para a presente investigacdo os itens foram
analisados por um professor de portugués (revisor) para observar a sintaxe e a
concordancia verbal. Esta mesma proposta de analise semantica foi observada na
investigacdo de Moriya (1994) que construiu uma escala de atitude frente a aids e

Batista e Sisto (2005), que elaboraram uma escala de ansiedade para adolescentes.

Para concluir a analise semantica dos itens, utilizou-se a técnica de
brainstorming, proposta por Pasquali (1998), foram constituidos dois grupos com
guatro pessoas cada e apresentado item por item em duas sessfes. Era pedido para

que cada individuo reproduzisse o item e sugerisse alguma mudanca.

O professor de portugués sugeriu mudancas na redacédo e concordancia
de alguns itens e durante a reproducdo dos 70 itens nos grupos de cuidadores,
percebeu-se que alguns itens ndo estavam compreensiveis para 0s sujeitos. Destas

analises semanticas entao, 14 itens foram reformulados.

Para o desenvolvimento da fase de procedimentos empiricos, foi
realizada a aplicacdo da escala com os 70 itens reformulados, na amostra piloto de
26 cuidadores de criangas expostas ao HIV, esta quantidade deveu-se ao numero
de cuidadores que preencheram os critérios de inclusdo no periodo de coleta de
dados. A quantidade de sujeitos da amostra para aplicacado do piloto pode variar de
estudo para estudo e depende também dos sujeitos da pesquisa ou numero de
variaveis. O numero de instrumentos aplicados estd na dependéncia de alguns

fatores, como a natureza do tema e a sua complexidade (SPINOLA, 1984).
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Estudos apontam amostras variadas como exemplos para aplicacdo no
piloto, foi observado o teste piloto realizado com 249 alunos secundaristas de uma
escola estadual (BATISTA; SISTO, 2005), 17 pacientes valvopatas (PADILHA,
GALLANI E COLOMBO, 2004), 144 estudantes do ultimo ano de graduacdo em
enfermagem (VARGAS, 2005), 661 criancas escolares (GIACOMONI; HUTZ, 2008).

A caracterizacdo sociodemogréfica dos cuidadores revelou que dos 26
cuidadores, 25 (96,2%) eram a mae bioldgica, e um era mée adotiva (3,8%). Estudo
realizado com 43 cuidadores de criancas e adolescentes vivendo com HIV/aids e
suas familias revelou resultado semelhante, mais da metade da amostra (55,8%) foi
composta de mées bioldgicas soropositivas, o autor desta pesquisa considerou que
a maior freqiéncia de mées bioldgicas entre os cuidadores pode ser reflexo de uma
politica publica, que permite acesso universal ao tratamento anti-retroviral e melhora
na qualidade de vida e saude das pessoas com HIV/aids, assim, as maes
soropositivas tém desempenhado seu papel como cuidadoras primarias no processo
de desenvolvimento de seus filhos e usufruido do convivio com seus pares e
familiares (SEIDL et al., 2005).

O cuidado representa um comportamento de forma significativa quando
este cuidador é a mée soropositiva, que cuidara de sua crianca, quer soropositiva,
guer soronegativa. Assim, de forma ambivalente, essas maes convivem com o
sentimento de culpa e 0 medo de gerar uma crianca soropositiva. Acreditam também
na possibilidade de que sua crianca possa brincar e crescer saudavel. E possivel
gue essas maes se sintam estimuladas a seguir as orientagdes dos profissionais de
saude com o objetivo de diminuir a possibilidade de infeccdo na crianca (NEVES;
GIR, 2006).

Diante de situacbes dificeis de lidar, relativas ao tratamento e aos
aspectos do cotidiano, os cuidadores primarios — muitos deles também soropositivos
— adotam estratégias de enfrentamento diversas para o manejo de estressores,
visando o bem-estar fisico, psicolégico e social das criancas e adolescentes
(KLUNKLIN; HARRIGAN, 2002).

Um cuidador (3,8%) era méae adotiva, esta relatou que a mae bioldgica
havia morrido por aids. A orfandade por aids no Brasil tem sido tema de destaque,
pois impacta na qualidade de vida de criancas e jovens, que podem passar por

sucessivas perdas. Os programas Nacdes Unidas sobre o HIV/aids (UNAIDS),
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UNICEF e Agéncia Norte-americana para o Desenvolvimento Internacional (USAID)
estimaram a existéncia de 127 mil 6rfaos por aids no Brasil, em 2001. Em relacdo ao
tipo de orfandade seriam 34 mil maternos e 100 mil paternos (FRANCA-JUNIOR;
DORING; STELLA, 2006).

Quanto a faixa etaria dos cuidadores, as idades variaram de 20 a 55
anos. As faixas etarias que concentraram o maior nimero de cuidadores foi a de 20
a 29 anos, com 15 (57,7%) e a faixa etaria de 30 a 39 anos, com nove (34,6%).
Observou-se menor numero na faixa etaria de 40 a 55 anos (7,7%). O cuidador que
era a mae adotiva tinha 55 anos. A outras idades eram das méaes biolégicas com
HIV. A faixa etaria da mae soropositiva condiz com os achados de um estudo que
investigou o cuidado de 18 maes soropositivas com seus filhos expostos , 44,44%
era pertencente a faixa de 20 a 29 anos (MOTA, 2004).

Este percentual também condiz com os achados dos casos de aids no
Brasil. A faixa etéria mais acometida esta entre 25 a 49 anos, em 78% dos homens e
71% das mulheres (BRASIL, 2007a).

Em relacdo a situacdo conjugal, 20 (77%) tinham companheiro e seis
(23%) néo tinham. Investigacbes apontam que a maioria dos cuidadores convive
com o parceiro, Seidl et al. (2005) encontrou 55,8% de sua amostra convivendo com
0 parceiro. Em se tratando de mulheres soropositivas, dados do estudo de Mota
(2004) revelaram que 66,66% de maes cuidadoras vivem com seus companheiros.
Pesquisa realizada com mulheres soropositivas, independente de ter ou nao filhos,
identificou que 43% eram solteiras e 37% estavam casadas ou em unido consensual
(BARROSO, 2006).

Observa-se que 50% dos cuidadores deste estudo tinham o ensino
fundamental completo e incompleto, resultado analogo a pesquisa de Seidl et al.
(2005), onde 53,5% dos cuidadores tinham esta escolaridade. No que se refere a
situacao funcional, a maioria dos cuidadores do estudo estavam desempregados
(84,62%) e recebiam menos de um salario minimo (48,9%), dados semelhantes
registrados em outros estudos (SEIDL et al, 2005; BARROSO, 2006; MOTA, 2004).
Como a maioria dos cuidadores era a mae soropositiva, percebe-se nesta populacéo
a caracteristica da pauperizacdo da epidemia do HIV, o que é evidente no Brasil.
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A escolaridade, ocupacdo e renda materna e o convivio com o0
companheiro podem ser considerados determinantes da capacidade materna de
cuidar (CARVALHAES, BENICIO, 2002).

ApoOs a aplicacdo da escala na amostra piloto, foram realizados testes
estatisticos para validade do construto e confiabilidade. Para se obter a validacao
relacionada ao construto foi utilizada a comparagdo dos grupos contrastados,
cuidadores com renda menor que um salario e cuidadores com renda maior ou igual
a um salario. Nao houve associacdo estatisticamente significante entre a variavel
renda e 49 itens da Escala de Avaliacdo da Capacidade Para Cuidar de Criancas
Expostas ao HIV, no entanto existiu associacao significante ou valor limitrofe em

sete itens (p < 0,05).

Apesar desta pesquisa ndo mostrar muitas diferencas significantes das
respostas dos cuidadores com a variavel renda, sabe-se que a renda pode ser
facilitador ou obstaculizador do acesso a direitos como educacdo, habitacdo e
alimentacdo (FRANCA-JUNIOR; DORING; STELLA, 2006), sendo indicada a

aplicacao desta variavel em outros estudos com amostras maiores.

Para avaliar a confidencialidade quanto a homogeneidade (consisténcia
interna), apdés a aplicacdo no teste-piloto com 26 cuidadores, aplicou-se o alfa de
cronbach e obteve-se o valor total de 0,954 e p = 0,0001. Tanto no calculo geral
qguanto separado por dimensdes, foi demonstrado que o alfa é adequado e que ha
consisténcia interna dos itens. Valores acima de 0,80 indicam alta consisténcia
interna (GUIRARDELLO, 2005).

Inimeras investigacdes, selecionam o alfa de cronbach como teste
estatistico para aferir a consisténcia interna dos itens, por ser capaz de refletir o grau
de covariancia dos itens do instrumento entre si (VICTOR, 2007; ORIA, 2008;
(PADILHA, GALLANI E COLOMBO, 2004; BRAGA, 2004; VARGAS, 2005)

A conducéo da fase do teste-reteste foi uma das mais dificeis do estudo,
devido a necessidade de retornar ao servico nos dias da consulta de retorno das
criancas para aplicar novamente o teste, o pesquisador se deparou com cuidadores
gue nao aceitaram participar deste segundo momento por alegar ja ter participado
antes, ocorreram também situacdes em que o cuidador ndo compareceu no dia

agendado e ainda o fato do profissional de saude que realizava a consulta estar de
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férias no dia do teste-reteste, enfim, a amostra para este teste resultou em cinco
cuidadores (20% da amostra). No entanto, ndo foi possivel realizar testes
estatisticos devido a amostra ser pequena. Para a aplicacdo de testes
necessitariamos de pelo menos sete respostas em cada variavel. Para isto
acontecer teria que ser realizado o teste-reteste em uma amostra maior, pois houve
agueles cuidadores que ndo responderam alguns itens pelo fato de ndo se aplicar a
situacdo de algumas criancas expostas.

ApoOs as andlises estatisticas aplicadas na amostra de 26 cuidadores, com
o0 intuito de obter nova adequacao dos itens reformulados, escolnemos desenvolver
a segunda fase com o0s juizes. Optou-se por este segundo momento pois se
identificou que alguns itens ainda nédo estavam claros para os respondentes e que
durante a aplicacdo da escala, o niumero de itens, havia tornado a coleta de dados
cansativa.

Na analise de concordancia entre os juizes da segunda fase, o alfa de
cronbach total para claridade, relacdo dimenséo-item e relevancia apresentou o
valor de 0,800 e p = 0,0001, demonstrando concordancia entre eles. Na analise
separada para a equivaléncia apenas a concordancia entre 0s juizes para a
claridade ndo observou-se equivaléncia (a = 0,110 e p = 0,262) e alguns itens do
instrumento com 70 afirmagdes foram ainda reformulados ou excluidos para elaborar
os itens finais da escala.

A comparacdo entre os itens do instrumento piloto e do instrumento final,
possibilita algumas consideracdes. Dos 70 itens do instrumento piloto, foram
selecionados ou modificados para a escala final, 52 itens. Os 52 itens (100%),
ficaram assim distribuidos: Na Dimensédo 1 - capacidade para administrar o AZT
xarope (criancas até 42 dias de vida), dos cinco itens do piloto, um foi excluido e
permaneceram quatro itens (7,4%); A Dimensdo 2 — Capacidade para evitar a
amamentacao, tinha trés itens no piloto, ficou com apenas um item e este foi incluido
na Dimenséao 3 e esta dimenséo deixou de existir; A Dimensao 3 - capacidade para
preparar e administrar o leite em pé (todas as criancas até um ano), tinha no piloto
20 itens e reduziu para 17 itens (31,5%), esta dimensdo foi renomeada para
Dimenséo 2; A Dimensao 4 - capacidade para preparar e administrar alimentacao
complementar (para criancas acima de quatro meses de idade), era composto de 25
itens no instrumento piloto e diminuiu para 22 itens (40,74%), foi renomeado no

instrumento final para Dimens&o-3; A Dimensao 5 - capacidade para administrar a
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profilaxia com SMX e TMP (criancas > 42 dias até um ano), compreendia cinco itens
e finalizou com quatro (7,4%), foi chamado no final de Dimensao 4; A Dimenséo 6 -
capacidade para garantir a adesdo ao tratamento era formado por sete itens e
continuou a ter sete itens (12,96%) modificados e com inclusdo de um item da
Dimenséo 7 capacidade para garantir a vacinagao, neste caso, a Dimensé&o 7 foi
excluido e a Dimenséo 6 foi renomeado para Dimensao 5 - capacidade para garantir
a adesao ao acompanhamento clinico e vacinacgao.

Observa-se que as dimensdes que sofreram mais alteracbes e que
compuseram a maior parte dos itens do instrumento, foram a Dimensédo 2 -
capacidade para preparar e administrar o leite em p6 (todas as criangas até um
ano), 17 itens (31,5%) e a Dimensao 3 - capacidade para preparar e administrar
alimentacdo complementar (para criancas acima de quatro meses de idade), 22
itens (40,74%).

Durante o desenvolvimento dessa pesquisa constatou-se o quanto foi
importante coletar informacdes sobre a alimentacdo das criancas expostas.
Inimeras dificuldades eram apontadas pelos cuidadores para o acesso e utilizacao
da formula infantil e alimentos para criancas nascidas de mulheres com HIV e tem
sido investigado de forma polémica pelos pesquisadores a politica de alimentacéo
de criancas expostas ao HIV.

Pesquisa realiza em 2005 no municipio de Fortaleza-CE, que objetivou
conhecer as praticas alimentares de criancas de 0 a 2 anos filhas de maes
portadoras de HIV, revelou que existem dificuldades para receber o leite doado, bem
como na preparacdo deste leite, as diluicbes eram incorretas, havia adicdo de
complementos energéticos e introducdo precoce de alimentos nao lacteos
(MACHADO, et al., 2007).

A publicacdo de novas diretrizes da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) sobre o HIV e a alimentac&o de criangas expostas, no contexto mundial de
empobrecimento generalizado, obriga o0s paises a revisar suas politicas de
alimentacdo destas criancas, em relacdo a alguns aspectos socioecondémicos. A
atencdo € centrada nos programas que doam leite artificial em paises em
desenvolvimento pois é evidente o aumento da mé& nutricdo e morbi-mortalidade

associadas ao ndo aleitamento materno de méaes infectadas pelo HIV e os riscos
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imprevisiveis da preparacdo do leite artificial (COUTSOUDIS; COOVADIA;
WILFERT, 2008).

Outros estudos discutem os riscos da preparacdo do leite artificial e a
polémica da amamentacdo exclusiva em criancas expostas nos paises em
desenvolvimento (ANDRESEN et al., 2007; BLAND et al., 2008; HENDERSON,;
BULTEEL, 2007; OMS, 2007).

Quanto as outras dimensdes, também foi relevante a aplicacdo dos outros
itens da escala para obter dados que contribuirdo na assisténcia as criancas
expostas ao HIV, o aleitamento cruzado foi observado em uma crianga. Um dos
principais fatores envolvidos na transmisséo vertical do HIV € o aleitamento materno
e € contra-indicado pelo Ministério da Saude o aleitamento cruzado
(GIANVECCHIO; GOLDBERG, 2005). O AZT xarope era administrado em alguns
casos no tempo superior ao recomendado ou era precocemente  suspenso.
Pesquisas revelam que ainda ndo se tém dados conclusivos sobre o efeito das anti-
retrovirais no feto, recém-nascido e durante a infancia, incluindo o potencial de
teratogenia, carcinogénese e sua toxicidade, no entanto, considera-se com 0sS
conhecimentos atuais que o beneficio ultrapassa os riscos eventuais dos efeitos
adversos (MARQUES, 2006).

A expectativa da introducdo dos ARV nas criancas € considerada apenas
um aspecto do sucesso no cuidado das criancas expostas. O acompanhamento
continuo para o cuidado da crianca pode também incluir aconselhamento e
testagem, a profilaxia com Sulfametoxazol e Trimetoprima (SMX-TMP),
acompanhamento regular e suporte basico para as mades (ORNE-GLIEMANN et al.,
2008). Pesquisas tém comprovado que as orientacbes para cuidar de criancas
expostas nao tém sido realizadas no momento indicado, ou seja, durante o pré-natal
ou ainda na maternidade e as oportunidades séao perdidas, aumentando os riscos da
transmissao vertical ou falhas no cuidado destas criancas (BARROSO, 2007).

Diante destas discussfes e considerando que a construcdo da Escala de
Avaliacdo da Capacidade Para Cuidar de Criancas Expostas ao HIV (EACCC-HIV)
foi avaliada quanto as propriedades psicométricas, indica-se a aplicagdo deste
instrumento em outros estudos, seja por enfermeiros ou outros profissionais que

prestam assisténcia a criancas expostas ao HIV.
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O enfermeiro é um profissional que tem o desafio de reduzir a transmisséo
vertical do HIV e colaborar quanto as orientacbes para o cuidador de criancas
expostas ao HIV. Este profissional, portanto, deve estar atualizado para a
participacdo e desenvolvimento de programas de assisténcia a gestantes com HIV e
criancas expostas (VAZ; BARROS, 2000).
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Ao final do desenvolvimento desta investigagdo envolvendo a construgdo de uma

Escala de Avaliagdo da Capacidade Para Cuidar de Criancas Expostas ao HIV,

quanto a avaliacdo das propriedades psicométricas conclui-se:

A escala inicial era composta de sete dimensdes e 55 itens e obteve-se apés
o desenvolvimento metodologico uma escala com 52 itens e cinco dimensdes:
Dimenséao 1 - capacidade para administrar o AZT xarope (criancas até 42 dias
de vida) com quatro itens; Dimensado 2 - capacidade para preparar e
administrar o leite em po6 (todas as criangcas até um ano), com 17 itens;
Dimensdo 3 - capacidade para preparar e administrar alimentacao
complementar (para criancas acima de quatro meses de idade) com 22 itens;
Dimenséo 4 - capacidade para administrar a profilaxia com Sulfametoxazol e
Trimetoprima (SMX e TMP) (criangas > 42 dias até um ano) com quatro itens
e Dimensdo 5 - capacidade para garantir a adesdo ao acompanhamento

clinico e vacinacao (todas as criancas até um ano) com cinco itens;

Para validade do conteudo foi realizada a primeira fase com os juizes e houve
uma concordancia entre eles quanto aos 55 itens iniciais, obteve-se a
equivaléncia de 985% (p = 0,470), no entanto alguns itens foram
modificados, 46 itens foram mantidos, 16 incluidos e um excluido, ficando o

total de 70 itens para aplicacéo no piloto.

Na andlise semantica dos itens, utilizou-se a técnica de brainstorming, e a
revisdo dos itens por um professor de lingua portuguesa, 14 itens foram

reformulados;

O instrumento piloto, com 70 itens, foi aplicado na amostra de 26 cuidadores
de criangas expostas ao HIV. A maioria dos cuidadores tinha entre 20 e 29
anos; convivia com o parceiro; a metade tinha o ensino fundamental completo
e incompleto, grande parte estava desempregada e recebia menos de um

salario minimo;
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A validade por meio da comparacdo dos grupos contrastados, revelou que
nao houve associacdo estatisticamente significante entre a variavel renda e
49 itens da escala, no entanto existiu associacao significante ou valor limitrofe
em sete itens (p < 0,05) e sugere-se a variavel renda na aplicagdo desta

escala em outras pesquisas;

A confiabilidade (homogeneidade) da escala foi avaliada pelo alfa de
cronbach e obteve-se o valor total de 0,954 e p = 0,0001, resultando que

houve consisténcia interna dos itens;

A confiabilidade (estabilidade) da escala foi aferida por meio do teste-reteste
numa amostra de cinco cuidadores, no entanto, ndo foi possivel realizar

testes estatisticos devido a amostra ser pequena;

Optou-se pela 22 fase com os juizes para avaliar novamente o contetdo dos
itens, no alfa de cronbach total para claridade, relacdo dimensé&o-item e
relevancia identificou-se o valor de 0,800 e p = 0,0001, demonstrando
concordancia entre eles. No entanto na analise para a claridade do item nao
observou-se equivaléncia (o = 0,110 e p = 0,262) e alguns itens do
instrumento com 70 afirmacdes foram ainda reformulados ou excluidos para

elaborar os 52 itens finais da escala;

A Escala de Avaliacdo da Capacidade Para Cuidar de Criangas Expostas ao
HIV (EACCC-HIV) pode ser aplicada tanto para a pesquisa como na area
clinica, pois permite identificar as dimensdes relacionados ao cuidado com as

criancas expostas ao HIV;

Conclui-se, portanto que se obteve um instrumento confiavel, valido e capaz

de avaliar a capacidade para cuidar de criancas expostas ao HIV.
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Para garantir o desenvolvimento metodoldgico para a construgdo da escala de

avaliacdo da capacidade para cuidar de criancas expostas de forma satisfatoria,

seria necessario maior tempo na elaboracao da tese, visto que para realizar as trés

etapas, dos procedimentos tedricos, empiricos e analiticos da psicometria foi preciso

programar as atividades de fevereiro a outubro de 2008, restando pouco tempo para

analise dos dados finais;

Observou-se dificuldades na andlise de grupos contrastados e teste-reteste,
justificado necessariamente pelo tamanho amostral. Nesse estudo,
dependendo da idade da crianca, alguns itens da escala nédo se aplicavam

para o cuidador e assim a resposta deste item nao era incluida nos testes;

Sugere-se a conducédo de novos estudos, preferencialmente com maior
tamanho amostral, com vistas a compreender mais aprofundadamente as
relacbes entre variaveis maternas (idade, escolaridade, renda, paridade,
tempo de diagndstico, numero de consultas de pré-natal, conhecimento sobre
a doenca etc.) e infantis (crescimento e desenvolvimento, internacoes,
patologias, resultado de exames etc.) e a capacidade para cuidar de criancas

expostas ao HIV, além da aplicacdo de outras propriedades psicométricas;

A escala construida foi aplicada na regido Nordeste, porém outras questées
que foram excluidas ou reformuladas poderdo ser adaptadas em diferentes

regides do Brasil;

Sugere-se elaborar um manual para utilizacdo da escala e a normatizacéo

desta, com a criacdo de pontuacéo para cada dominio.
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APENDICE A - CONVITE PARA JUIZES - 12 FASE
Fortaleza, 23 de Maio de 2008
Caro Colega:

Estou desenvolvendo uma pesquisa, na condi¢cdo de doutoranda da Universidade Federal do
Ceard — UFC, Fortaleza-CE, onde pretendo construir e validar uma Escala de Avaliagcdo da
Capacidade Para Cuidar de Criancas Expostas ao HIV ~ (EACCC-HIV).

Vocé foi escolhida por sua experiéncia profissional para emitir seu julgamento sobre o

conteddo deste instrumento respondendo ao questionario em anexo.

Para elaboracdo deste instrumento, consideramos a descri¢do inicial de 55 itens da escala,
além de 7 dimens®s para a avaliacdo da capacidade para cuidar de criancas expostas ao HIV:
DIMENSAO 1 — Capacidade para administrar o AZT xarope (criancas até 42 dias de vida);
DIMENSAO 2 — Capacidade para evitar a amamentacdo; DIMENSAO 3 - Capacidade para preparar e
administrar o leite artificial; DIMENSAO 4 - Capacidade para preparar e administrar alimentacéo
complementar(criancas a partir de 2 meses); DIMENSAO 5 - Capacidade para administrar a profilaxia
com SMX e TMP (> 42 dias e até 12 meses); DIMENSAO 6 - Capacidade para contribuir com a

ades&o ao tratamento da crianca e DIMENSAO 7 - Capacidade para garantir a vacinagéo da crianca.

Cada um destes indicadores possui gradacdo de 1 a 5, apontando a frequéncia com que
ocorre cada autocuidado. As atividades que solicito referem-se a:

1-Leitura dos 7 indicadores apresentados;

2-Apreciacdo sobre a adequacdo de cada dimens&o e item, respondendo SIM ou NAO quanto &
pertinéncia;

3-Comentarios e sugestfes sobre os indicadores e itens acerca da manutencdo ou exclusdo do

mesmo no instrumento, bem como de outros indicadores, caso julgue necessario;

4-Apreciacdo do conjunto de dimensbes e respectivos itens e se, a seu ver, obedecem aos
autocuidados de cuidadores de criancas expostas ao HIV, bem como se existe clareza nos
enunciados. Deixamos um espaco reservado para comentarios e sugestbes que vocé julgue
pertinente. Para cumprir o cronograma desta pesquisa, solicito se possivel, devolver o questionario
em 10 dias.

Desde ja agradecemos sua disponibilidade em compartilhar seu tempo com nossa
pesquisa certa de que sua valiosa contribuicdo em muito ampliara as possibilidades deste estudo.

Colocamos-nos a disposigdo para eventuais esclarecimentos que se fagam necessarios.
Léa Maria Moura Barroso

Rua Desembargador Praxedes, N° 1120, Montese. Telef one: 34911593/ 99947035. E-

mail: leabarroso@terra.com.br
Marli Teresinha Gimeniz Galvao

Orientadora
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APENDICE B — QUESTIONARIO PARA JUIZES — 18 FASE

CARACTERIZACAO DOS JUIZES

ESPECIALISTA Ne.
1-IDENTIFICACAO

Nome:

Idade:

Escola onde se graduou:

Ano:

Local de trabalho:

Area de atuacio:

Experiéncia com HIV/transmisséo vertical (anos):

Experiéncia anterior com construcéo de escalas: 1.

2-QUALIFICACAO

Formacdo:

Ano:

Especializacado 1:

Ano:

Especializacao 2:

Ano:

Mestrado em

Ano:

Doutorado em

Ano:

Outros:

Ocupacédo atual: 1. Assisténcia 2.Ensino 3.Pesq

3-TRAJETORIA PROFISSIONAL

uisa 4.Consultoria

UNIDADES

TEMPO DE ATUACAO
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e Criancas Expostas ao HIV (EACCC-HIV)

DIMENSAO 1 - Capacidade para administrar o AZT xarope (para criancas até 42 dias de vida)

Dimensao pertinente? Sim () Nao ( )

minha conta

N Muitas Opinido do Juiz
Item Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) )
vezes € Pertinente?
1. Preparo o AZT xarope na dose
recomendada/de acordo com o0 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
prescrito (dose de 2mg/Kg)
2. Dou o AZT de 6/ 6 horas
1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
3. Esqueco de dar o AZT Xarope 5 4 3 2 1 ( )Sim () N&o
4. Deixo de dar o AZT Xarope por
5 4 3 2 1 () Sim () N&o

Comentarios / sugestdes:

Uso do AZT xarope usado da maneira correta = Administrar a Zidovudina solucdo oral

100mg/ml (AZT xarope) na dose de 2mg/Kg a cada 6 horas durante 6 semanas. A dose apropriada

para criangas prematuras nascidas com menos de 34 semanas é a de 2 mg/kg a cada 12 horas nas

duas primeiras semanas e a cada 8 horas nas 4 semanas subseqiientes. Se 0 concepto nasceu com

menos de 30 semanas de gestagdo permanecer no primeiro esquema por quatro semanas e s entao

mudar para o segundo, que devera durar também quatro semanas (BRASIL, 2004c; 2004b; 2005).

DIMENSAO 2 - Capacidade para evitar a amamentacao

Dimensdo pertinente? Sim () Nao ( )

R Muitas Opinido do Juiz
Item Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) .
vezes € Pertinente?
5. Amamentei meu filho 5 4 3 2 1 () Sim () Nso
6. Deixei-o mamar em outra mulher 5 4 3 2 1 () Sim ( ) Nao
7. Usei remédio para secar o leite 1 2 3 4 5 () Sim ( ) Nao
8. Enfaixei as mamas ap6s o parto 1 2 3 4 5 () Sim () Nso

Recomenda o Ministério da Salde que as maes soropositivas para o HIV nédo

amamentem seus filhos, nem doem leite para o banco de leite, e contra-indica o aleitamento cruzado

(aleitamento por outra mulher). O risco de transmissao do HIV pelo leite materno situa-se entre 7 e
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22% e se renova a cada exposicdo (mamada). A mulher com diagnéstico de HIV deve ter sua
lactacdo inibida logo ap6s o parto, que pode ser conseguida com medidas mecéanicas e
farmacolégicas. As medidas mecénicas consistem em realizar a compressdo mecéanica das mamas
(enfaixamento), com cuidado para nao restringir oS movimentos respiratérios, causando desconforto
materno. Essa medida, isoladamente, tem sucesso em 80% dos casos, quando mantida por um
periodo de 7 a 10 dias, evitando-se a manipulagéo e estimulagdo das mamas. Se houver dificuldades
dessa medida, deve ser considerada a supressdo farmacoldgica com uso do inibidor de lactagao
(BRASIL, 2003b; 2004b; 2005).

Comentéarios / sugestdes:

DIMENSAO 3 - Capacidade para preparar e administrar o leite artificial

Dimensdao pertinente? Sim () Nao ( )

N Muitas Opiniéo do Juiz
Item Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) .
vezes € Pertinente?
9. Diluo o leite artificial nas proporcdes
recomendada (volume (ml) de acordo 1 2 3 4 5 ( ) Sim ( ) N&o
com idade da crianga (QUADRO 1 e 2).
10. Dou a quantidade de vezes
(freqiiéncia) de refeicbes lacteas de 1 ) 3 4 5
acordo com a idade da crianca () Sim () Néo
(QUADRO 3).
11. Utilizo agua fervida ou filtrada para
preparar o leite (leite em p6 integral ou 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
férmula lactea).
12. Guardo em local adequado o leite 1 ) 3 4 5
artificial. () Sim () Nao
13. Uso copo, colher ou xicara para dar 1 ) 3 4 5
o leite ao meu filho () Sim () Néo
14. Uso mamadeira para dar o leite ao 5 4 3 5 1
meu filho () Sim () Néo
15. Lavo as mdos com agua e sabao
. 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
antes de preparar o leite
16. Limpo o local onde vou preparar o 1 ) 3 4 5
leite do meu filho () Sim () Néo
17. Limpo e fervo todo o material para
. . 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
administrar o leite.

*Demonstracdo com figuras (leitura dos quadros 1,2 e 3 ou prescri¢céo)
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Comentarios / sugestdes:

Diluicéo, freqiiéncia e conservacdo adequada = Diluir a Férmula Lactea infantil em agua fervida nas
proporcées informadas pelo fabricante no rétulo do produto. Caso o cuidador utilize o leite em poé
integral e leite integral fluido a diluicdo para menores de quatro meses esta resumida nas tabelas 1 e
2 e a freqiéncia na tabela 3. Apdés a abertura da embalagem do leite liquido, recomenda-se

acondiciona-lo na geladeira por no maximo 24 horas e o leite em p6 em local arejado (BRASIL, 2005).

QUADRO 1 - DILUICAO DO LEITE INTEGRAL EM PO

Criancas até 4 meses de idade

;Agura veja na tabela abaixo como fica se vocé utilizar outras medidas:

Criancas até 4 meses de idade

Volume de leite total Quantidade de leite em po
100 ml i 1 colher de sobremesa

150 ml . 1 1/2 colher de sobremesa cheia
200 ml - 2 colheres de sobremesa cheias

[

250 ml - 1/2 colhers de sobremesa cheias

12

Aqui estdo algumas dicas para vocé fazer a diluico correta:

Leite integral em pd

Sc vocé for - —
preparar uma ~

mamadeira de 100
mlde leite devera
fazer da seguinte
maneira:

1 . Medir em um copo ou mamadeira graduada, 50 ml de dgua fervida e acrescentar | colher de
sobremesa de leite em pa.



3 . Completar com agua até
chegar a 100 ml Essa
diluigdo do leite em p6

¢ indicada para criancas
menores de 4 meses.

4_ Ofere¢a dgua filtrada para seu
bebé nos intervalos em que

¢ oferecido o leite.

2, Bater com garfo até diluigio completa do leite.

QUADRO 2 — DILUICAO LEITE INTEGRAL LiQUIDO
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Criancas até 4 meses de idade

Quantidade de agua

Volume de
leite liquido

a ser adicionada

Volume total

Toml 30 ml . 100 ml A
q
100 ml S0 ml i 150 ml o
My
130 ml 70 ml . 200 mil B
e )
170 ml 20 ml - 250 ml y

* A partir de 4 meses de idade o leite integral liquido devera ser ofertado sem diluigéo

A Leite de vaca integral liquido:

Criancas até 4 meses de idade

Para prepar uma mamadeira de 100ml de leite, vocé devera:

L '-;e\
P —

1 - Medir 70 ml 2 - Acrescentar 30ml de agua
de leite liguido filomada e ou fervida

—

3 - Mexer com colher ou garfo
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i
b:’lih'ﬂ gquantas veres por dia sua crianga recebera a alimentacio
Idade Volume NOmero
de refeicbes / dia
12 semana a 30 dias a0 - 120 ml - O -8
- - - - - - -
30 - 60 dias 120 - 150 ml 6 -8
.
w— - - - -
2 - A meses 150 - 180 ml 5 -6
-
- - - - o
3 - &6 meses 180 - 200 ml 4 - 5
-3

DIMENSAO 4 - Capacidade para preparar e administrar a alimentacdo complementar (criancas a

partir de 2 meses).

Dimensdao pertinente? Sim () Nao ( )

N Muitas Opinido do Juiz
Iltem Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) )
vezes € Pertinente?
18. Inicio a alimentag@o complementar 1 ) 3 4 5
no periodo certo * () Sim () Néo
19. Administro o tipo de alimentacgédo e
numero de refeicbes de acordo com a 1 2 3 4 5 ( ) Sim ( ) Nao
idade recomendada (QUADRO 4)
20. Adiciono acucar ou mel na
. « . 5 4 3 2 1 () Sim ( )N3o
alimentagé&o da crianga
21. Ofereco café, enlatados, frituras, 5 4 3 5 1
refrigerantes, balas, salgadinhos. () Sim (') Nao
22. Uso o liquidificador para fazer papa 5 4 3 5 1
salgada ou de fruta () Sim (1) Nao
23. Preparo as frutas raspadas ou
1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
amassadas.
24. Ofere¢o agua para a crianca nos
intervalos das refeigdes (minimo de trés 1 2 3 4 5 () Sim ( )Nao
a quatro vezes ao dia)
25. A &gua de beber que dou para a
crianca é filtrada ou fervida e na 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
temperatura ambiente.
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N Muitas Opiniéo do Juiz
Item Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) .
vezes € Pertinente?
26. Lavo o alimento e cozinho antes de
. 1 2 3 4 5 () Sim ( )N&o
oferecer a crianga
27. Lavo as frutas antes de descascar 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
28. Reaproveito o alimento que sobrou
no prato ou copo para dar a crianca 5 4 3 2 1 () Sim ( )N3o
mais tarde.
29. Faco desinfeccdo das frutas e
verduras. Apds a lavagem em agua
corrente, permanecendo submersos em 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
agua com hipoclorito de sédio (1:100)
por no minimo 30 minutos
30. A agua que uso para cozinhar a 1 ) 3 4 5
comida da crianga é fervida ou filtrada. () Sim (1) Nao
31. Fago a limpeza da mamadeira com
cuidado para n&o deixar sujidades 1 2 3 4 5 ( )Sim () N&o
(FIGURA 1).
32. Uso copo, colher ou xicara para dar 1 ) 3 4 5
o alimento ao meu filho () Sim () Néo
33. Uso mamadeira para dar o alimento 5 4 3 5 1
ao meu filho () Sim () Néo
34. Lavo as maos com &gua e sabao
. 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
antes de preparar os alimentos
35. Limpo o local onde vou preparar o 1 ) 3 4 5
alimento do meu filho () Sim () Néo
36. Lavo e enxaguo com &gua limpa
(filtrada, fervida ou mineral) todo 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
material para administrar o alimento
37. Uso o pano de prato limpo e seco 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o
38. Deixo tampado os depdsitos de lixo 1 2 3 4 5 () Sim ( )N3o

Comentarios / sugestodes:

Alimentacdo complementar adequada = Acrescentar a partir do 2° més das criancas que estiverem

ingerindo o leite integral (em po6 ou fluido) na sua dieta 100ml de suco de frutas uma vez ao dia ou a

prépria fruta. Se a crianca estiver recebendo a formula infantil, ndo ha necessidade de suplementacéo
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de ferro e vitaminas, nem outros alimentos antes dos quatro meses de idade. A partir do 4° més é
recomendada a complementacdo nutricional com outros alimentos independente da substancia lactea
utilizada. Nessa fase até o 8° més o numero de refeicGes varia de cinco a seis. Destas, trés devem
ser a base de leite e cereais ou tubérculos, duas papas de frutas e uma papa salgada. Esta precisa
conter um alimento de cada um dos seguintes grupos: cereais ou tubérculos; leguminosas ou graos;
hortalicas ou legumes; alimento de origem animal. Ap6s o 8° més é preciso substituir uma refeicao
lactea por refeicao salgada, que ja podera ser a alimentacao da familia. Nao esquecer de ofertar agua
a crianca no intervalo das refeic6es, no minimo trés a quatro vezes ao dia. Esta agua devera ser
tratada (filtrada ou fervida) e na temperatura ambiente (BRASIL, 2005).

Preparo adequado = As frutas deverao ser oferecidas raspadas ou amassadas. Os alimentos da papa
salgada deverdo ser amassados com garfo, estando totalmente contra-indicado o uso de
liquidificador. Aumentar a consisténcia gradativamente, atentando-se as limitacdes da crianca, até
que ela seja capaz de ingerir a alimentacdo da familia. Deixar as frutas e verduras passar por um
processo de desinfeccdo apos a lavagem em agua corrente, permanecendo submersos em agua com
hipoclorito de sddio (1:100) por no minimo 30 minutos. A dgua oferecida ao lactente e utilizada para
cozinhar deve ser de boa procedéncia e de preferéncia filtrada ou fervida. O lixo deve estar sempre
bem tampado e o pano de prato limpo e seco. Os utensilios devem ser lavados e enxaguados com
agua limpa (filtrada, fervida ou mineral) e a limpeza da mamadeira da crianca deve ser feita de forma
criteriosa, visto que este utensilio retém sujidade facilmente. (BRASIL, 2005).

Utensilio adequado para oferecer a alimentagcédo = A forma mais segura de alimentar o bebé é através
do copo, xicaras e ou/ colher pelas evidéncias cientificas: menor risco de contaminacdo e de
infeccbes na boca, garganta, ouvido e também caries; mais facil higienizagdo; sdo utensilios baratos,
encontrados em toda a casa; favorece a interacdo da criangca com o cuidador; melhor estimulacdo
neuropsicomotora e melhor vinculo afetivo A mamadeira é de dificil limpeza, acumulando restos de
leite na rosca, no bico e outras areas, quando a limpeza é incorreta, podera ocorrer contaminacgdo por
bactérias ou fungos, que pode provocar diarréia e consequentemente desidratacdo e desnutricdo e
até a morte da crianca, além disso a mamadeira deve ter um orificio pequeno para evitar engasgo
com risco de aspiracao, s6 devera ser usada para alimentar e ndo acalma-la e s6 devera ser usada
para oferecer liquido (agua, leite e suco e nunca para alimentos pastosos (sopas e cremes) (BRASIL,
2005).
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QUADRO 5 - TIPO DE ALIMENTACAO E NUMERO DE REFEICOES DE ACORDO COM A IDADE

Exemplo de alimentagao de acordo com a idade da crianca

Periodo

4 -8 meses

Maiores de 8 meses

Pela Manha

-

Leite + ceral ou tubérculo

Leite + ceral ou tubérculo

Intervalo "
2 3

Papa de fruta

Papa de fruta

No almogo ( 11 - 12h )

Papa salgada

e

o —
i "

"

Papa salgada

Meio da tarde

'H . _)' =

Papa de fruta___

Papa de fruta

Fianal da tarde
( 17- 18h)

Leite + ceral ou tubérculo

Papa salgada

Leite + ceral ou tubérculo
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Grupo de Alimentos

Cereais e tubérculos: arroz, aipim, batata-doce, macarrdo, batata, cara,
farinha ( de preferéncia as fortificadas com ferro), batata-baroa e inhame.



Figura 1

Cuidados higiénicos com o uso da mamadeira

A higiene de quem prepara ¢ oferece as
mamadeiras ¢ 0 passo inicial para evitar uma
possivel contaminagdo da crianga. Como ja
foi explicado, € necessario cuidar da higiene

pessoal, manter as unhas sempre cortadas, os

1 = Lave todos os utensilios em agua

cabelos presos ¢ as mios e antebragos bem
lavados com sabéo, todas as vezes que for
tocar os utensilios ou alimentos ¢ oferecer a
mamadeiras.

3 = Para a lavagem de bicos, utilizar
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escovinha propria ou esponja, virandao
os pelo avesso, para retirar qualquer
residuo restante. A tampa e a rosca da
mamadeira também devem ser bem

lavadas.

2- Utilize escova
apropriada, de cabo longo, e detergente
para lavar mamadeiras, tomando
especial cuidado com as reentrancias,
onde fregiientemente se acumulam
residuos de leite.

4-

Niio utilize sabdo em barra, pois o
mesmo, en contato com os restos do
leite, formam um residuo viscoso dificil
de ser retirado.

Enxague bem a mamadeira, tampa,

¢ pinga, até retirar por completo os
restos de detergente. Depois de bem
enxaguados, colocar em um recipiente
(panela ou caldeirdo), cobertos com dgua
e colocados para ferver por 10 minutos.
Os bicos e as roscas das mamadeiras

sd0 menos resistentes ao agquecimento
prolongado, devendo portanto, ser
fervidos por apenas 3 minutos,

6' Escorra a dgua do recipiente, retire

o material jd esterilizado, se possivel
utilizando pinga para evitar o contato
direto com as maos. Escorra bem e
guarde em recipiente limpo e com tampa.
Nao é necessario secar, e principalmente
nao utilize “pano de prato”, por ser um
risco de contaminagio, uma vez que o
_mesmo ndo foi esterilizado.
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DIMENSAO 5 - Capacidade para administrar a profilaxia com SMX e TMP (>42 dias e até 12 meses)
Dimensao pertinente? Sim () Nao ( )

N Muitas Opinido do Juiz
Item Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) )
vezes € Pertinente?

39. Preparo a profilaxia com SMX e 1 ) 3 4 5
TMP na dose recomendada/ prescrita. () Sim (1) Nao
40. Administro na frequéncia 1 ) 3 4 5
recomendada/ prescrita. () Sim () Néo
41. Esqueco de dar a profilaxia com 5 4 3 5 1
SMX e TMP () Sim () Nédo
42. Deixo de dar a profilaxia com SMX 5 4 3 5 1
e TMP por minha conta. () Sim () Néo
43. Dou remédio ao meu filho que ndo
tenha sido prescrito (analgésico, 5 4 3 2 1 ( ) Sim ( ) Nado
antitérmico, anti-diarréico).

Comentarios / sugestbdes:

Administracao correta = A profilaxia ser iniciada pelo cuidador a partir de seis semanas de vida,
quando da suspensao do AZT xarope. A dose deve ser de 750 mg, 2 doses em dias consecutivos, 3
vezes por semana. O tratamento pode estender-se por até um ano, podendo ser interrompido antes
caso a infeccdo pelo HIV seja descartada, sendo mantida além desse periodo para criangas
infectadas (BRASIL, 2004c; 2005).

DIMENSAO 6 - Capacidade para contribuir com a ades&o e seguimento ao tratamento da crianca

Dimensao pertinente? Sim () Nao ( )

N Muitas Opinido do Juiz
Item Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) )
vezes € Pertinente?
44. Levo a crianga para a consulta no 1 ) 3 4 5
dia agendado () Sim (1) Nao
45. Levo para fazer os exames no dia 1 ) 3 4 5
agendado () Sim (1) Nao
46. Esqueco de levar para a consulta
5 4 3 2 1 () Sim () N&o
ou exames agendados
47. Deixo de levar para consulta por
. 5 4 3 2 1 ( )Sim () Nso
minha conta.
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N Muitas Opiniéo do Juiz
Item Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) .
vezes € Pertinente?

48. Deixo de levar para os exames por 5 4 3 ) 1
minha conta ()Sim () Néo
49. Fago o possivel para conseguir
levar a crianga para consulta ou 1 2 3 4 5 ( )Sim () Nao
exames
50. Levo meu filho a consulta quando
ele adoece, mesmo se néo tiver 1 2 3 4 5 ()Sim () N3o
agendada.

Comentarios / sugestodes:

Acompanhamento sistematico em servico especializado (Freqiiéncia adequada, exames realizados) =
A crianca deve ser levada mensalmente para a consulta nos primeiros seis meses € no minimo
trimestral a partir do 2° semestre de vida. (BRASIL, 2004c; 2005)



149

QUADRO 6 — ROTEIRO PARA ACOMPANHAMENTO LABORATORIAL DE CRIANCAS EXPOSTAS
VERTICALMENTE

ROTEIRO PARA ACOMPANHAMENTO LABORATORIAL DE CRIANCAS
EXPOSTAS VERTICALMENTE Ao HIV.

ao 6-12
nascer m
X X X X X

Hemograma

Ik £ x
Glicemia X X X X X
Sorologia HIV* X XX
Carga Viral® X X
TORCH* X
Sifilis X
HBV e HCV* X
CD4/CD8 X

* Sempre que houver duvidas em relagao ao estado de infecgao
da mae (por exemplo, criangas abandonadas ou maes sem do-

cumentacao confiavel em relagao a seu estado de infecgao).

$ Se a carga viral revelar-se com nivel detectavel, repetir imedia-
tamente (conforme figura 1), ja na consulta a seguir; caso a car-
ga viral apresente-se em nivel indetectavel, repeti-la na crianga
com idade acima de 4 meses, quando o primeiro teste tiver sido

realizado na crianga entre 1 e 2 meses de idade

* Sorologias para toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus e her-

pes simples.

** Caso o resultado da sorologia seja positivo ou indetermina-

do, recomenda-se repetir apds 3 meses.
EEAST, ALT, GGT, FA

*Ver sugestao de acompanhamento sorolégico e virolégico de
criang¢as nascidas de maes co-infectadas por HIV/HBV e HIV/

HCV, no texto a seguir.



DIMENSAO 7 — Capacidade para garantir a vacinacédo da crianca

Dimensdo pertinente? Sim () Nao ( )
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N Muitas Opinido do Juiz
Item Nunca | Raramente |As vezes Sempre ) )
vezes € Pertinente?
51. Eu levo meu filho para a vacinagéo 1 ) 3 4 5
no dia agendado () Sim (1) Nao
52. Esqueco de levar meu filho para a 5 4 3 5 1
vacinagéo no dia agendado () Sim () Nao
53. Deixo de levar para a vacinagao por
. 5 4 3 2 1 () Sim ( )Nao
minha conta.
54. Fago o possivel para conseguir
. o 1 2 3 4 5 ( )Sim () Nso
levar meu filho para vacinagéo
55. Levo meu filho para vacinar durante
. 1 2 3 4 5 () Sim ( )N&o
as campanhas de vacinagao.

Comentarios / sugestodes:

Esquema atualizado = O cuidador deve cumprir o calendario oficial do Programa Nacional de

Imunizacdo (PNI) para essas criancgas, acrescido das vacinas contra pneumococco, meningococo C e

Influenza. Deve-se preferencialmente usar as formas inativadas DTPa (componente pertussis

acelular), por ser menos reatogénica e VIP ( Vacina inativada da polio). Esta Ultima principalmente

em criangas que convivem com pessoas imunodeprimidas, visto que ha risco de contaminagéo para

estas ja que os virus séo excretados nas fezes (BRASIL, 2005).

O calendario vacinal preconizado até os 6 meses de idade para as criangcas expostas ao HIV esta

resumido na tabela abaixo:



QUADRO 7 — CALENDARIO VACINAL DE CRIANGAS VERTICALMENTE EXPOSTAS AO HIV

VACINACAO DA CRIANCA EXPOSTA VERTICALMENTE E INFECTADA
PELO HIV. IMINISTERIO DA sAUDE Do BRAsIL, 2006.

Calendario Vacinal da Crianca
Infectada/Exposta pelo HIV (1) (2)
(enlldl?:l(tlzzes) Vacina (n° da dose)

0 (RN)(3) (4) | Hep B, BCG 1D
1 Hep B
5 DTP ou DTPa (5), Hib (6), VIP ou VOP (7), Pnc7
- (8), Rtv (9), MenC conj. (10)
4 DTP ou DTPa (5), Hib (6:1 VIP ou VOP (7), Pnc7
(8), Rtv (9), MenC conj. (10)
6 Hep B, DTP ou DTP:J (5),_ Hib (_6'}, VIP ou VOP (7),
Pnc7 (8), MenC conj. (10), Infl (11)
7 Infl (11)
12 Hep B, Pnc7 (8), SRC (12), VZ (13), Hep A (14)
15 DTP ou DTPa (5), Hib (6), VIP ou VOP (7), VZ (13)
18 Hep A (14)
24 Pn23 (8)
4 - 6 anos DTP ou DTPa (5), VIPou VOP (7), SRC (12), Pn23 (8)
14 - 16 anos | DT oudTpa (15)

Vacina contra febre amarela (16): indicada a partir dos 9 meses de
acordo com a situagao epidemiologica local e condi¢ao imunologi-
ca do paciente, conforme orienta¢do dos Centros de Referéncia para
Imunobiolégicos Especiais (CRIE) do Ministério da Satde.
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Legenda: HepB = hepatite B; Hib = Haemophilus influenzae tipo b;
DTP = difteria, tétano e pertussis; DTPa = difteria, tétano e pertus-
sis acelular; VIP = vacina injetavel contra pélio; VOP = vacina oral
contra polio; Pnc7 = vacina contra pneumococo conjugada 7-va-
lente; Rtv: vacina oral contra rotavirus; Men C conj. = vacina contra
meningococo tipo C conjugada; Infl = vacina contra influenza; Hep
A = hepatite A; SRC = vacina contra sarampo, caxumba e rubéola;
VZ = vacina contra Varicella zoster; Pn23 = vacina polissacaridica
contra pneumococo 23-valente.

Fonte: Ministério da Satide do Brasil 2006.

Observacoes

1. Esse calendario deve ser adaptado as circunstincias operacionais ou epi-
demiologicas, sempre que necessario.

2. Esse calendario se aplica em sua totalidade as criancas comprovadamente
infectadas pelo HIV. As criancas expostas verticalmente devem receber as
vacinas indicadas até 18 meses de idade, seguindo ap6s com o calendario
oficial da crianca do Ministério da Satide. As vacinas que nao fazem parte
da rotina estao disponiveis para estas criancgas nos CRIE.

3. Vacina contra hepatite B: iniciar ao nascimento, preferencialmente nas
primeiras 12 horas de vida. Se a mae tor HbsAg positiva, aplicar simultane-
amente, em outro local, imunoglobulina humana hiperimune contra he-
patite B. Em caso de crianca comprovadamente infectada pelo HIV, aplicar
uma quarta dose de 6 a 12 meses ap0ds a terceira, mesmo que a mae nao seja
HbsAg positiva. Para as criangas com evidéncia clinica ou laboratorial de
imunodeficiéncia, recomenda-se a utilizacao do dobro da dose de rotina.

4.BCG ID: deve-se administrar ao nascimento ou o mais precocemente
possivel. Para as crianc¢as que chegam aos servicos ainda nao vacinadas, a
vacina so deve ser indicada para criangas assintomaticas e sem imunode-
pressao. Nao se indica a revacinac¢ao de rotina.

5. Caso estiver disponivel, prefere-se a utilizacao da DTPa (compo-
nente pertussis acelular), por ser menos reatogénica.

6. Vacina contra Hib: Deve-se indicar uma quarta dose da Hib a par-
tir dos 12 meses de idade. As criancas maiores de 12 meses e menores
de 19 anos, nunca vacinadas, devem receber duas doses, com inter-
valo de 2 meses.
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7. Vacina contra poliomielite: deve-se dar preferéncia para vacina
inativada (VIP), trés doses com intervalos de 2 meses, iniciando aos 2
meses de idade, com reforco aos 15 meses e entre 4 e 5 anos. As doses
da série primaria (3 doses no primeiro ano de vida e quarta dose aos
15 meses) podem ser feitas com a vacina oral (VOP), caso nao esteja
disponivel a vacina inativada. Em criancas maiores ou naquelas que
apresentarem sinais de imunodeficiéncia deve-se usar a vacina ina-
tivada (VIP), completando-se quatro doses. A crianca que convive
com pessoa imunodeficiente deve receber a vacina inativada.

8. Vacina contra pneumococo: as criangas entre 12 e 23 meses nao
vacinadas ou com esquema vacinal incompleto no primeiro ano
de vida deverao receber duas doses da vacina conjugada 7-valente
(Pnc7), com oito semanas de intervalo. As crianc¢as entre dois e 10
anos de idade deverao receber duas doses da vacina polissacaridica
(Pn23), com intervalo de trés nos, mesmo que tenham feito anterior-
mente a Pnc7. Os maiores de 10 anos devem receber duas doses da
vacina Pn23, a segunda cinco anos ou mais apos a primeira. Nao se
deve aplicar mais de duas doses da vacina Pn23.

9. Vacina oral contra rotavirus: a primeira dose deve ser aplicada
entre 6 e 14 semanas de idade e a segunda entre 14 a 24 semanas.
Apo6s esta idade nao deve mais ser aplicada por nao haver estudos
concluidos. As criangas expostas verticalmente ao HIV e as infectadas
assintomaticas e sem imunossupressao podem receber a vacina.

10. A vacina conjugada contra o meningococo C pode ser aplicada
aos 3, 5 e 7 meses. A partir de 12 meses de idade esta indicada em
dose tnica.

11. Vacina contra influenza: deve ser aplicada a partir dos seis meses
de idade e repetida em dose tinica anual, levando-se em conta a sazo-
nalidade da infeccao. Utiliza-se meia dose (0,25 ml) até 36 meses de
idade e apods essa idade, 0,5 ml. As criancas com menos de nove anos
de idade, ao receberem a vacina pela primeira vez, requerem duas
doses com intervalo de quatro a seis semanas.

12. Vacina triplice viral (contra sarampo, caxumba e rubéola): nao deve
ser aplicada nas criancas com sintomatologia grave (categoria clinica C)
ou imunodepressdo grave (categoria imunologica 3). Caso tenha recebi-
do duas doses, ndo ha necessidade de dose adicional.

13. Vacina contra varicela: deve ser aplicada em criangas nas cate-
gorias N1 e Al. Recomenda-se, caso disponivel, uma segunda dose,
com um intervalo minimo de um més e maximo de trés meses.

14. Vacina contra hepatite A: indicada a partir dos 12 meses de idade,
em duas doses com intervalo entre seis e 12 meses.
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15. Como alternativa a vacina dT, pode ser administrada a vacina dTp
a (triplice acelular tipo adulto) 10 anos apds o ultimo refor¢co da DTP
oudT.

16. Vacina contra febre amarela: a eficicia e seguranga para os pacien-
tes portadores do HIV ndao estdao estabelecidas. Pode ser recomenda-
da, levando-se em consideraciao a condigao imunoloégica do paciente e
a situacao epidemiolodgica local, conforme orientagao dos Centros de
Referéncia para Imunobiolégicos Especiais do Ministério da Satude.
17. Pode-se utilizar vacinas combinadas como a DTP/Hib, DTPa +
Hib + VIP e DTPa + Hib + VIP + HepB, com indicagao potencial em
casos de discrasias sanguineas como plaquetopenia. Deve-se ressaltar,
no entanto, a inexisténcia de estudos de imunogenicidade deste es-
quema em criangas infectadas.

18. Até o momento nao ha evidéncia cientifica documentada recomen-
dando a revacinacao das criangas com infec¢ao pelo HIV apés a chama-
da “sindrome da reconstitui¢ao imunologica™.

Para as criancas maiores de 24 meses de idade que nao receberam as
vacinas indicadas neste calendario, ou cujo diagnostico da infec¢ao pelo
HIV foi efetuado tardiamente, deve-se seguir as indicacoes dos CRIE.
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APENDICE C - CONVITE PARA JUIZES — 22 FASE
Fortaleza, 15 de setembro de 2008
Caro Colega:

Estou desenvolvendo uma pesquisa, na condi¢cdo de doutoranda da Universidade Federal do
Ceard — UFC, Fortaleza-CE, onde pretendo construir e validar uma Escala de Avaliagcdo da
Capacidade Para Cuidar de Criancas Expostas ao HIV ~ (EACCC-HIV). Vocé foi escolhida por sua
experiéncia profissional para emitir seu julgamento sobre o conteddo deste instrumento respondendo

ao questionario em anexo.

Para elaboracdo deste instrumento, consideramos a descri¢do inicial de 55 itens da escala,
além de 7 dimensdes para a Escala de Avaliacdo da Capacidade Para Cuidar de Criancas Expostas
ao HIV: DIMENSAO 1 — Capacidade para administrar o AZT xarope (criancas até 42 dias de vida);
DIMENSAO 2 — Capacidade para evitar a amamentacdo; DIMENSAO 3 - Capacidade para preparar e
administrar o leite artificial; DIMENSAO 4 - Capacidade para preparar e administrar alimentacéo
complementar(criancas a partir de 2 meses); DIMENSAO 5 - Capacidade para administrar a profilaxia
com SMX e TMP (>42 dias e até 12 meses); DIMENSAO 6 - Capacidade para contribuir com a

ades&o ao tratamento da crianca e DIMENSAO 7 - Capacidade para garantir a vacinagéo da crianca.

ApOs a primeira avaliagdo com cinco juizes e aplicagao da escala piloto com 26 pacientes, a
escala constitui-se de 70 itens e os mesmos sete dimensdes. Nesta fase da pesquisa, com a
elaboracao dos 70 itens, solicito de V.sa que avalie a escala de acordo com o questionario em anexo.
Para cada item da escala solicito:

1-Leitura dos 7 dimensdes apresentados;
2-Registrar sim ou ndo se o item lhe parece claro ou compreensivo;

3 - Caso considere que algum item ndo esteja claro e compreensivo acrescente sua sugestdo no

espaco destinado para cada item;

4- Apreciacdo sobre a adequacado de cada dimensao ao item, registrando o nimero da dimensao que

vocé associa ao item;

5 — Circular o grau de relevancia do item que vocé considera: 1.lrrelevante 2.Pouco Relevante
3.Realmente relevante 4. Muito relevante

Para cumprir o cronograma desta pesquisa, solicito se possivel, devolver o questionario em 10 dias.

Desde ja agradecemos sua disponibilidade em compartilhar seu tempo com nossa
pesquisa certa de que sua valiosa contribuicdo em muito ampliara as possibilidades deste estudo.

Colocamos-nos a disposigdo para eventuais esclarecimentos que se fagam necessarios.
Léa Maria Moura Barroso

Rua Desembargador Praxedes, N° 1120, Montese. Telef one: 34911593/ 99947035. E-

mail: leabarroso@terra.com.br
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APENDICE E- Escala de Avaliacdo da Capacidade Para Cuidar de Criancas
Expostas ao HIV (EACCC-HIV) - PILOTO

QUESTIONARIO N©

165

Nome do cuidador Pai ( ) Méae (|)
Outro:

Idade: Escolaridade: Estado civil: Situag&o ocupacional:

Renda Familiar: Procedéncia: Endereco:

Telefone:

Nome da crianga: Uumeld do prontuario:

Idade: Data de nascimento: /|

Patologias: rnageées:

Tipo de leite: N° figciEes: N° de vezes / dia: |
Local da Entrevista (servico): 1. ( ) HSJ 2. ( )HUWC 3.( )HGF 4. ( JHDGMM
Hora do inicio da entrevista: aHthr encerramento da entrevista:

Para cada uma das seguintes afirmacdes, por favor, escolha a resposta que melhor descreve sua
capacidade para cuidar da crianga exposta ao virus do HIV. N&o existe uma resposta certa ou

errada, mas dé a resposta que vocé acha mais proxim  a do que vocé realiza com a crianca.

DIMENSAO 1 - Capacidade para administrar o AZT xarope (para criancas até 42 dias de vida)

. Muitas
Item Nunca |Raramente | Asvezes Sempre
vezes
1. Preparo o AZT xarope na dose
recomendada / de acordo com o prescrito 1 2 3 4 5
(dose de 2mg/kg)*
2. Dou 0 AZT de 6 em 6 horas 1 2 3 4 5
3. Esqueco de dar o AZT xarope 5 4 3 2 1
4. Deixo de dar o AZT xarope por minha 5 4 3 2 1
conta
5. Sei o dia de parar de dar o0 AZT xarope 1 2 3 4 5
* Perguntar ao cuidador como ele faz e conferir com a prescri¢ao
DIMENSAO 2 - Capacidade para evitar a amamentac&o
N Muitas
ltem Nunca |Raramente | As vezes Sempre
vezes

5. Amamentei meu filho 5 4 3 2 1
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6. Deixei-o mamar em outra mulher 5 4 3 1
7. Usei remédio para secar o leite 1 3 5
8. Enfaixei as mamas ap0s o parto 1 2 3 5
DIMENSAO 3 - Capacidade para preparar e administrar o leite artificial
. Muitas
Item Nunca |Raramente | Asvezes Sempre
vezes
9. Diluo o leite artificial nas proporcdes
recomendadas. Volume (ml) de acordo 1 2 3 4 S
com a idade da crianga (QUADRO 1 e 2)*
10. Dou a quantidade de vezes
(frequéncia) de refeicbes lacteas de 1 2 3 4 5
acordo com a idade da crianga (QUADRO
3)
11.Quando preparo o leite com
antecedéncia uso em até no maximo 2 1 2 3 4 5
horas sem refrigeracéo e ou deixo em
refrigeracéo por até 24 horas
12. Divido a lata de leite que recebo para 5 4 3 2 1
meu filho com outras criancas e adultos
13. Utilizo agua fervida, filtrada ou mineral
para preparar o leite (leite em p6 integral 1 2 3 4 S
ou férmula lactea)
14. Quando saio de casa com a crianca 1 2 3 4 5
levo o leite pronto e uso em até 2 horas
15. Quando saio de casa com a crianga
levo a agua fervida, filtrada ou mineral e o 1 2 3 4 5
leite em pé e preparo na hora de
alimentar a crianga
16. Quando saio de casa com a crianca 5 4 3 2 1
compro o leite ou outro alimento na rua
17. Quando saio de casa com a crianca
levo agua fervida, filtrada ou mineral para 1 2 3 4 5
dar
18. Quando saio de casa com a crianca 5 4 3 2 1
dou 4gua do bebedouro ou de outra fonte
19. Observo as condi¢6es da lata de leite 1 2 3 4 5
e validade antes de preparar o leite
20. Guardo em local arejado a lata de 1 2 3 4 5
leite
21. Uso copo, colher ou xicara para dar o 1 2 3 4 5
leite ao meu filho
22. Uso mamadeira para dar o leite ao 5 4 3 2 1

meu filho
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23. Lavo as maos com agua e sabdo
antes de preparar o leite

24. Limpo o local onde vou preparar o
leite do meu filho

25. Uso o pano de prato limpo e seco e
exclusivo para secar o material de
preparo do alimento da crianca

26. Limpo e fervo todo o material para dar
o leite

27. Faco a limpeza da mamadeira com
cuidado para nado deixar sujidades,
retirando a borracha do bico do copo da
mamadeira (FIGURA 1)

28. Dou chupeta ao meu filho

5

4

3

2

1

* Perguntar ao cuidador como ele faz e conferir com

a prescri¢do ou rétulo da embalagem do leite
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DIMENSAO 4 - Capacidade para preparar e administrar a alimentacéo complementar (criancas a partir
de 2 meses sem uso de férmula infantil ou acima de

4 meses em uso da férmula infantil)

. Muitas
Item Nunca |Raramente | Asvezes Sempre
vezes
29. Iniciei a alimentagdo complementar
no periodo certo (de acordo com a 1 2 3 4 5
recomendacao do Ministério da Saude)*
30. Ofereco o tipo de alimentagdo e
namero de refeicdes de acordo com a 1 2 3 4 S
idade recomendada (QUADRO 4)*
31. Adiciono agUcar na alimentagéo da 5 4 3 2 1
crianca
32.Adiciono mel na alimentacdo da 5 4 3 2 1
crianca
33. Ofereco café, enlatados, frituras, 5 4 3 2 1
refrigerantes, balas, salgadinhos
34. Uso o liquidificador para fazer papa 5 4 3 2 1
salgada ou de fruta
35. Preparo as frutas raspadas ou 1 2 3 4 5
amassadas
36. Ofereco agua para a criangca nos
intervalos das refeigcées (minimo de 3 a 4 1 2 3 4 S
vezes ao dia) e na temperatura ambiente
37. A agua de beber que dou para a 1 2 3 4 5
crianca é filtrada ou fervida
38. Lavo o alimento e cozinho antes de 1 2 3 4 5
oferecer a crianca
39. Lavo as frutas antes de descascar 1 2 3 4 5
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40. Reaproveito o alimento que sobrou no
prato ou copo para dar a crianga mais
tarde

41. Deixo alimentos prontos em cima do
fogao por mais de 2 horas

42.Tenho animais de estimagdo que
ficam na cozinha

43. Fago desinfeccdo das frutas e
verduras. Apdés a lavagem em &gua
corrente, deixo em &gua com hipoclorito
de sd6dio (1:100) por no minimo 30
minutos

44. A 4gua que uso para cozinhar a
comida da crianca é fervida ou filtrada

45. Faco a limpeza da mamadeira com
cuidado para ndo deixar sujidades,
retirando a borracha do bico do copo da
mamadeira (FIGURA 1)

46. Uso copo, colher ou xicara para dar o
alimento ao meu filho

47. Uso mamadeira para dar o leite ao
meu filho

48.Uso0 mamadeira para dar outras
comidas (sopinhas, vitamina) ao meu filho

49. Lavo as mdos com agua e sabao
antes de preparar os alimentos

50. Limpo o local onde vou preparar o
alimento do meu filho

51. Lavo e enxaguo com agua limpa
(filtrada, fervida ou mineral) todo material
para preparar o alimento

52. Uso o pano de prato limpo e seco e
exclusivo para secar o material de
preparo do alimento da crianca

53. Deixo tampados os depositos de lixo

DIMENSAO 5 — Capacidade para administrar a profilaxia com SMX e TMP (>42 dias e até 12 meses)

N Muitas
Item Nunca |Raramente | Asvezes Sempre
vezes
54. Preparo o0 antibiético bactrin®
(profilaxia com SMX e TMP) na dose 1 2 3 4 5
recomendada/ prescrita *
55. Ofere¢o o antibiético bactrin® na 1 2 3 4 5

frequiéncia recomendada/ prescrita
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56. Esqueco de dar o antibiotico bactrin® 5 4 3 2 1
57. Deixo de dar o antibiético bactrin® por 5 4 3 2 1
minha conta
58. Dou remédio ao meu filho que nao foi

5 4 3 2 1

receitado (analgésico, antitérmico,
antidiarréico)

* Perguntar ao cuidador como ele faz e conferir com

a prescricao

DIMENSAO 6 - Capacidade para contribuir com a ades&o e seguimento ao tratamento da crianca

169

do servigo especializado

N Muitas
Item Nunca |Raramente | Asvezes Sempre
vezes
59. Levo a crianga para a consulta no dia 1 ) 3 4 5
marcado
60. Levo para fazer os exames no dia 1 2 3 4 5
mardado
61. Esqueco de levar para a consulta ou 5 4 3 2 1
exames marcados
62. Deixo de levar para a consulta por 5 4 3 2 1
minha conta
63. Deixo de levar para os exames por 5 4 3 2 1
minha conta
64. Faco o possivel para conseguir levar 1 2 3 4 5
a crianga para a consulta ou aos exames
65. Levo meu filho a consulta quando ele 1 2 3 4 5
adoece, mesmo se nao tiver agendada
DIMENSAO 7 — Capacidade para garantir a vacinacdo da crianca
N Muitas
Item Nunca |Raramente | Asvezes Sempre
vezes

66. Eu levo meu filho para a vacinagéo no 1 2 3 4 5
dia agendado
67. Esqueco de levar meu filho para a 5 4 3 2 1
vacinagéo no dia agendado
68. Deixo de levar para a vacinagédo por 5 4 3 2 1
minha conta
69. Fago o possivel para conseguir levar 1 2 3 4 5
meu filho para a vacinagéo
70. Levo meu filho para receber a vacina 1 2 3 4 5

OBS: Perguntar ao cuidador a compreensao dos itens
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APENDICE F -TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLAREC IDO

Prezada Senhor (a),

Sou mestre em Enfermagem do Curso de Po6s graduacao em Enfermagem da Universidade Federal do
Cear4, e estou desenvolvendo, neste Ambulatério, pesquisa com a orientacdo da Professora Marli
Teresinha Gimeniz Galvdo, com o titulo CONSTRUCAO E VALIDACAO DE ESCALA PARA

AVALIACAO DO AUTOCUIDADO DE CUIDADORES DE CRIANCAS EXPOSTAS AO HIV. O objetivo
desta pesquisa € criar um instrumento que possa avaliar como vocé tem cuidado de uma crianca exposta
ao HIV, ap6s o parto, para evitar que ele receba o virus ou tenha outras complicacdes por falta de
cuidados apropriados.

Hoje, o HIV atinge muitas criancas através da gravidez, parto e no pos-parto. As criancas
necessitam de varios cuidados para evitar que recebam o virus depois do parto, e estes cuidados
dependem de para que sejam realizados com sucesso. Assim, no meu trabalho, pretendo conversar com
vocé para identificar as capacidades e as habilidades de cuidar da crianga com o intuito de reduzir o risco
de transmisséo do virus.

Para isso, preciso de sua colaboracao respondendo algumas perguntas. Caso aceite, vou fazer,
hoje mesmo, algumas perguntas. Esta entrevista demorara em média de quinze a vinte minutos, e nao
Ihe trard maior constrangimento e nem colocara em risco a crianga que vocé cuida. E seus resultados
poderdo contribuir na assisténcia e na orientacdo de pessoas que cuidam de criangas expostas ao HIV.

Dou-lhe a garantia de que as informagfes que estou obtendo, serdo apenas para a realizacdo do
meu trabalho e, também lhe asseguro que a qualguer momento terd acesso as informagdes sobre o
estudo, inclusive para resolver davidas que possam ocorrer.

Vocé tera a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento, sem que isto lhe traga
prejuizo a continuidade da sua assisténcia no ambulatério. Finalmente, lhe informo que quando
apresentar o meu trabalho, ndo usarei seu nome, nem da crianga, nem mesmo darei informacdes que
possam identifica-los.

Caso precise entrar em contato comigo, informo-lhe meu nome e endere¢co e o de minha
orientadora:

Pesquisadora: Léa Maria Moura Barroso

Rua: Desembargador Praxedes, N°1120, Montese

Fortaleza-CE CEP:60.416.530 Tel. 3491-1593

Orientadora: Marli Teresinha Gimeniz Galvéo

Departamento de Enfermagem da Universidade Federal do Ceara

Rua Alexandre Baralna, 1115. Fortaleza-CE. Fone: 33668455.

E, ainda, caso queira fazer alguma reclamacdo sobre mim ou sobre minha pesquisa pode
solicitar, conversar ou dirigir-se diretamente a geréncia de enfermagem ou com a ouvidora dessa
instituicao.

Pesquisadora
Tendo sido satisfatoriamente informada sobre a pesquisa CONSTRUCAO E
VALIDACAO DE ESCALA PARA AVALIACAO DO AUTOCUIDADO D E CUIDADORES DE
CRIANCAS EXPOSTAS AO HIV, realizada sob a responsabilidade da Professora Marli Teresinha
Gimeniz Galvao, concordo em participar da mesma. Estou ciente que meu nome e da crianga nao
sera divulgado e que a orientadora estara disponivel no endereco: Rua Alexandre Baralna, 1115.
Fortaleza-CE. Fone: 33668455, para responder a quaisquer perguntas. Estou ciente que posso retirar
este meu consentimento a qualquer tempo.

Fortaleza, de de

Assinatura da cliente
(1@ Via pesquisador; 22 Via paciente)
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APENDICE G - Escala de Avaliagéo da Capacidade Para Cuidar de @ncas Expostas ao
HIV (EACCC-HIV) - Final

Esta escala conta com 52 perguntas e esta divididm cinco partes ou dimensodes:

1 - Capacidade para administrar o AZT xarope. Deveesgondida parariancas de zero até

42 dias de vidaAs questdes estao apresentadas da 1 a 5 pergunta.

2 - Capacidade para preparar e administrar o leitp@rDevera ser respondida paracaancas

de zero até um ano de idadé\s questdes estao apresentadas da 6 a 21 pergunta.

3 - Capacidade para preparar e administrar a alag&o complementar. Devera ser respondida
paracriancas a partir de 2 meses sem uso de férmula anftil ou acima de 4 meses até um
ano de idade em uso da formula infantilAs questdes estdo apresentadas da 22 a 43 @ergunt
4 - Capacidade para administrar a profilaxia com SMXMP. Devera ser respondida por
criancagnaiores de 42 dias de vida até um ano de idadss questdes estao apresentadas da 44
a 47 pergunta

5 - Capacidade para garantir a adesdo ao acompantwacignco e vacinacdo. Devera ser
respondida pareriancas de zero até um ano de idadés questdes estdo apresentadas da 48 a
53 pergunta.

INSTRUCOES:

Para cada uma das seguintes afirmacdes, por feswlha a resposta que melhor descreve sua
capacidade para cuidar da crianca exposta ao Hig.éXiste uma resposta certa ou errada, mas
dé a resposta que vocé acha mais proxima do qéergatiza com a criancilarque com um X

um dos espacgos que corresponde a situagdo querrselladapte ao seu cuidado, que pode ser:
Nunca, Raramente, As vezes, Muitas Vezes ou Sempre.

Por favor,assinale uma alternativa para cada perguntgue esta de acordo com sua opiniao e
de acordo com a idade da crianca.

Cuidado Nunca Raramenie | Asvezes N\g; Sempre
Criancas de zero até 42 dias de vida.
1 | Preparo o AZT xarope de acordo com a receita médica
2 | Dou 0 AZT xarope de 6 em 6 horas
8 | Deixo de dar o AZT Xarope *
4 | Sei até quando a crianga precisa usar 0 AZT xarope
Criancas de zero até um ano de idade Nuca [Reramenke | Asvezes| M | gonpe

[&]

Deixei a crianga amamentar em outra mulher *
6 | Diluo o leite em p6 nas proporcdes recomendadaacdelo com idade
da crianca e/ou orientacdo do profissional de saude
7 | Dou o leite a quantidade de vezes (freqiiénciaxdeda com a idade da
crianga e/ou orientagdo do profissional de salde

8 | Divido a lata de leite que recebo para a crianga @otras pessoas *
9 | Utilizo agua fervida, filtrada ou mineral para paegr o leite

10 | Quando preparo o leite e a crianga ndo toma lagmem até duas horas
11 | Quando saio de casa com a crianga levo a aguaderfiltrada ou
mineral e preparo na hora de alimentar a crianga.

12 | Quando saio de casa com a crianca dou leite oo alimento que ndgp
conheco a procedéncia*

13 | Quando saio de casa levo agua fervida, filtradanmeral para dar

17

574
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crianga

14

Quando saio de casa com a crianca dou agua quecaorfieeco 4
procedéncia.*

15

Observo as condi¢des da lata de leite e validats ae preparar o leite

16

Guardo a lata de leite em local seco e ventilado

7

Lavo as mdos com 4gua e sabdo antes de prepaite dd crianca

18

Limpo o local onde vou preparar o leite da crianga

19

Uso o pano de prato limpo e seco e exclusivo pacarso material d¢
preparo do alimento da crianga

U

20

Limpo e fervo o material utilizado para prepardeite da crianca

21

Faco a limpeza da mamadeira para cada vez quarfar a@limento, coni
cuidado para ndo deixar restos de alimentos, nelira bico de borrach
da rosca da mamadeira, utilizando escovinha pra@dapois fervend
todo o material.

[}

Criancas maiores de 2 meses sem uso de férmula infianou
Criangas acima de 4 meses até um ano de idade eno s formula
infantil.

Nunca

Asvezes

Mutas

22

Inicio o uso de outros alimentos para a criangaaderdo com ¢
orientacdo dos profissionais de saude

23

Ofereco o tipo de alimentagdo e nimero de refeig@eacordo com
idade recomendada ou receita médica.

12

24

Coloco aglcar na alimentacéo da crianga*

25

Ofereco café, enlatados, frituras, refrigerantatad) salgadinhos.*

26

Uso o liquidificador para fazer papa salgada ofrute*

27

Ofereco para a crianga as frutas raspadas ou amlagssa

28

Ofereco dgua para a crianga nos intervalos daig@efe(minimo de tré
a quatro vezes ao dia)

2

29

Dou &gua fervida, filtrada ou mineral para criabeher.

B0

Lavo o alimento e cozinho antes de oferecer agaian

B1

Lavo as frutas antes de descascar

B2

Reaproveito o alimento que sobrou no prato ou q@@a dar a criang
mais tarde.*

1Y)

B3

Deixo alimentos prontos em cima do fogdo por mai tioras*

34

Tenho animais de estimacado que ficam dentro de casa

B5

Lavo as frutas e verduras com agua corrente e daixdipoclorito de
s6dio ou agua sanitaria por no minimo 30 minutos

36

Cozinho a comida da crianga com agua fervidaafitirou mineral.

B7

Faco a limpeza da mamadeira para cada vez queifar a@limento, coni
cuidado para ndo deixar restos de alimentos, nelira bico de borrach
da rosca da mamadeira, utilizando escovinha pra@dapois fervend
todo o material.

D

138

Uso mamadeira para dar sopas ou vitaminas a ctianca

B9

Lavo as mdos com agua e sabdo antes de prepalanestos

A1)

Limpo o local onde vou preparar o alimento da g@an

41

Lavo e enxaguo com agua limpa (filtrada, fervida roineral) todo
material para preparar o alimento

42

Uso o pano de prato limpo e seco e exclusivo pecarso material d¢
preparo do alimento da crianga

43

Deixo o lixo em cestos tampados ou em sacos pbasiechados

Criancas maiores de 42 dias até um ano de idade

Nunca

Asvezes

Muias

42

Preparo o antibiético bactrim® de acordo com aitaceédica.

45

Ofereco o antibidtico bactrim® trés vezes por searem dias alternadg

46

Esqueco de dar o antibiético bactrim® *

a7

Dou para a crianga remédio para dor, febre ouéléamue ndo fo
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receitado pelo médico.*

Criancas de zero até um ano de idade

Nunca

Asvezes

Mutas

a8

Levo a crianga para a consulta no dia marcado

49

Levo a crianga para fazer os exames no dia marcado

50

Faco o possivel para conseguir levar a criancaquarsulta ou exames

51

Levo a crianga a consulta quando ele adoece, mesmpédo tivern
agendada.

52

Levo a crianga para a vacinagéo no dia marcado

* Questdes cujos valores sao invertidos (5,4,3,2,1)
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ANEXO A

al’ ESTADO DO CEARA |

HOSPITAL SAO JOSE DE

Py DOENCAS INFECCIOSAS

{.. SECRETARIA DA SAUDE |

. COMITE DE ETICA EM PESQUISA (CEP-HSJ)

Referente ao Protocolo n°. 005/2008

Folha de Rosto: 175393 CAAE: 0005.0.042.000-08

Titulo do Projeto: “Construgdo e validagdo de escala para avaliagéo do autocuidado de

cuidadores de criangas expostas ao HIV"

|Instituigbes envolvidas: Hospital Sdo José de Doengas Infecciosas da SESA
Universidade Federal do Ceara

Pesquisadora responsavel: Léa Maria Moura Barroso

.

o (Orientadora: Profa. Dra. Marli Terezinha Gimeniz Galvéo
PARECER CONSUBSTANCIADO

Analisamos o projeto em questédo, na reunido ordinaria de 18 de fevereiro de 2008. O
estudo tem como objetivos construir e validar uma escala de avaliagdo da capacidade de
autocuidado de cuidadores de criangas expostas ao virus HIV, além de relacionar os resultados
da escala com as variaveis maternas e variaveis infantis.

Trata-se de um estudo do tipo metodolégico, com intuito de testar a confiabilidade e a
valldade da ferramenta. Sera utilizada como referencial a psicometria, a qual aborda a
mensuracdo e a estatistica. Neste estudo o comportamento a ser medido seré a capacidade de
autocuidar-se e a ferramenta serd uma escala de avaliagdo. A técnica utilizada para a construgéo
do instrumento, baseou-se na teoria e mdelo de elaboragdo de instrumental psicologico de
Pasquali.

A aplicagdo do instrumento piloto seré realizada nos ambulatérrios dos servicos de
referéncia para atendimento de criangas expostas ao HIV (HDGM de Messejana, HSJ, HUWC e
HGF. A populgdo serd constituida de cuidadores de criangas que tenham alé seis meses de vida e
que foram expostas ao HIV através da gestagdo, parto ou puerpério. A amostra sera constituida
por cuidadores que atendam aos critérios: ser o Unico ou na maioria das vezes o cuidador da
crianga; ser capaz de realizar sozinho o autocuidado; ndo apresentar problemas de saude que
interfira na coleta e aceitar participar da pesquisa, pelo menos 200 sujeitos para validagao.

A entrevista sera realizada no dia da consulta no ambulatério, em sala reservada para
o procedimento. A validade sera analisada pela andlise fatorial e a confiabilidade sera através da
consisténcia interna pela mesma estatistica alfa de Cronbach. Os dados ser&o inseridos em
planilha eletrénica por meio do Microsoft Excel e SPSS.

Foram apresentados os documentos exigidos pelo CEP: instrumentos; cronograma;
folha de rosto; orgamento; TCLE e curriculo dos pesquisadores.

Diante do exposto, o projeto foi considerado aprovado

Lembramos a necessidade de envio de relatério do andamento do projeto (primeiro para
17 de dezembro de 2008) e de relatério final quando de sua conclusdo, além de que qualquer
mudanga na proposta do estudo, deverd passar por uma prévia avaliagdo deste comité.
Outrossim, comunicamos que mensalmente o CEP-HSJ estd monitorando pesquisas em
execucgdo no Hospital Sdo José escolhidas aleatoriamente.

Fortaleza, 25 de fevereiro de 2008 )

r b L
Dra. Mérié{ﬁi:féqbui\[%ékﬁ’g@?ra
Coordepadora do CEP-HSJ

Rua Nestor Barbosa, 315 - Parqueldndia Fortaleza / Ceard
CEP 60.455-610 PABX (85) 3101,2363 FAX (85) 3101.231¢9
e-mail: hsj@hsj.ce.gov.br
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