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RESUMO

Objetivos: desenvolver uma hipermidia educativa para fundamentar os cuidados a pessoa
com Epidermdlise Bolhosa, e validar seu contetdo, funcionalidade, usabilidade e eficiéncia.
Método: estudo metodoldgico, fundamentado em cinco fases: Analise e planejamento;
Modelagem; Implementacéo; Avaliacao e Distribui¢do. A hipermidia foi avaliada por juizes
especialistas, por meio dos testes de Indice de Validade de contetdo, Indice de Concordancia
e Exato de Distribuicdo Binomial, considerando p>0,05 e proporcdo de 0,80 de concordancia
para estimar a confiabilidade estatistica dos IVC e IC. Resultados: na validagdo com os juizes,
a hipermidia apresentou excelentes indices de validade de conteudo total (IVCt=0,99) e
concordancia para funcionalidade, usabilidade e eficiéncia (IC=100%), com p>0,05 em
todos os itens avaliados. Conclusdes: a hipermidia desenvolvida foi considerada adequada,
com boas telas, descri¢des e animagodes, apresentando-se de forma clara e objetiva para ser
utilizada pelos pacientes com epidermolise bolhosa e seus familiares/cuidadores.
Descritores: Epidermolise Bolhosa; Cuidadores; Tecnologia Educacional; Hipermidia;
Estudos de Validacéo.

ABSTRACT

Objectives: to develop educational hypermedia to support the care of people with epidermolysis
bullosa; and validate its content, functionality, usability, and efficiency. Methods: methodological
study, based on five phases: analysis and planning; modeling; implementation; evaluation;
and distribution. Hypermedia was evaluated by expert judges, using the content validity
index, index of agreement, and exact binomial distribution test, considering p > 0.05 and 0.80
agreement ratio to estimate the statistical reliability of CVl and IOA. Results: in the validation
with the judges, hypermedia presented excellent indices of total content validity (CVIt=0.99) and
agreement for functionality, usability, and efficiency (I0OA=100%), with p > 0.05 in all evaluated
items. Conclusions: the developed hypermedia was considered adequate, with good screens,
descriptions, and animations, presenting itself clearly and objectively to be used by patients
with epidermolysis bullosa and their family members/caregivers.

Descriptors: Epidermolysis Bullosa; Caregivers; Educational Technology; Hypermedia;
Validation Study.

RESUMEN

Objetivo: desarrollar una hipermedia educativa para fundamentar los cuidados a la persona
con epidermolisis ampollosa; y validar su contenido, funcionalidad, usabilidad y eficiencia.
Métodos: estudio metodoldgico, fundamentado en cinco fases: Andlisis y planeamiento;
Modelado; Implementacion; Evaluacién; y Distribucion. La hipermedia fue evaluada por jueces
especialistas, mediante los testes de indice de validez de contenido, indice de concordancia y test
exacto de distribucion binomial, considerando p > 0,05 y proporcién de 0,80 de concordancia
para estimar la confiabilidad estadistica del IVC e IC. Resultados: en la validacién con los
jueces, la hipermedia present6 excelentes indices de validez de contenido total (IVCt=0,99) y
concordancia para funcionalidad, usabilidad y eficiencia (IC=100%), con p > 0,05 en todos los
items evaluados. Conclusiones: la hipermedia desarrollada fue considerada adecuada, con
buenas pantallas, descripciones y animaciones, presentandose de manera clara y objetiva
para ser utilizada por los pacientes con epidermdlisis ampollosa y sus familiares/cuidadores.
Descriptores: Epidermélisis Ampollosa; Cuidadores; Tecnologia Educacional; Hipermedia;
Estudios de Validacion.
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INTRODUCAO

A epidermdlise bolhosa (EB) é um grupo de doencas cutaneas
genéticas raras, de carater hereditério, ocasionada por vérias muta-
¢Hes em proteinas estruturais responsaveis pela adesdo intraepidér-
mica e dermoepidérmica da pele. Isso provoca o aparecimento de
bolhas na regido cutaneomucosa corporal, em resposta ao trauma
minimo, ao calor, ou de modo espontaneo, podendo manifestar-se
ao nascimento ou durante os primeiros anos de vida®™.

Na Europa, a prevaléncia da EB é de 1,9/100 mil entre os nasci-
dos. No Brasil, os estudos sdo escassos e geralmente consistem em
pequenas amostras ou relatos de casos, abordando principalmente
dados clinicos®?. No pais, ha 994 individuos cadastrados com EB
atualmente e, destes, 147 evoluiram para ébito até o momento. Do
total de cadastrados, ha 406 vivos com idade entre 0 e 15 anos® .

Por se tratar de uma doenca rara, pouco conhecida na sociedade,
amaioria dos profissionais de satide tem um conhecimento clinico
limitado sobre ela, 0 que causa um impacto negativo no processo
do diagndstico, tratamento e, principalmente, nas medidas de
apoio aos doentes e suas familias/cuidadores, implicando uma
maior complexidade nos cuidados essenciais as pessoas com
EB“. Ademais, é preciso inserir robustez cientifica no tocante ao
tratamento em pacientes com EB por meio da ampliacéo de um
processo de educacdo em saude. Isso porque a maioria dos pro-
fissionais podem apresentar conhecimento deficitario em relagdo
as tomadas de decisdes terapéuticas e as medidas de apoio ao
binémio familiar/cuidador.

A expansao da educacdo em saude utilizando tecnologias da
informacdo e comunicagao (TICs) tem proporcionado quebra de
barreiras culturais e geograficas, com capacidade de abranger a
todos e, assim, garantir o cumprimento do principio da universali-
dade®. Dessa maneira, o desenvolvimento de umaTIC educacional
do tipo hipermidia, embasada nos conhecimentos e necessidades
dos enfermeiros e do bindmio familia/cuidador e subsidiada por
evidéncias, é umainovacdo tecnoldgica a ser incorporada na pra-
tica assistencial do enfermeiro para os cuidados da pessoa com
EB, visando proporcionar melhor assisténcia e qualidade de vida.

Justifica-se o desenvolvimento da hipermidia pela complexi-
dade dessa doenca, pela dificuldade do conhecimento técnico
e cientifico do enfermeiro, que pode gerar uma fragilidade na
assisténcia de Enfermagem, bem como pela auséncia de uma rede
de apoio especializada para dar suporte ao processo de tratamen-
to. Ainda, observa-se a inexisténcia de aplicativos moveis sobre
a doenca disponiveis na literatura cientifica e nas lojas virtuais.

OBJETIVOS

Desenvolver uma hipermidia educativa para fundamentar
os cuidados a pessoa com epidermélise bolhosa; e validar seu
conteudo, aparéncia, funcionalidade, usabilidade e eficiéncia.

METODOS
Aspectos éticos

Estudo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da Universidade de Fortaleza (UNIFOR), conforme estabelece a
Resolugao n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude.
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Desenho, local do estudo e periodo

Estudo metodolégico, fundamentado nos preceitos preco-
nizados por Falkembach®, que descreve o desenvolvimento
de material digital em cinco fases: 1) Andlise e planejamen-
to (definicdo do tema, objetivo, publico-alvo); 2) Modelagem
(construcao dos modelos); 3) Implementacao; 4) Avaliacéo; e 5)
Distribuicdo. O estudo seguiu as diretrizes do instrumento SQUIRE
2.0 (Rede Equator) para nortear a metodologia.

Este estudo foi realizado no periodo de janeiro de 2020 a
fevereiro de 2021, em uma instituicao estadual pediatrica de
caréter publico, de referéncia no atendimento de criangas com
EB, situada em cidade do Nordeste brasileiro.

Populacdao ou amostra; critérios de inclusao e exclusao

O estudo contou com a participagao de trés amostras: cuida-
dores, enfermeiros e técnicos de informatica.

Foram selecionados seis familiares/cuidadores de pessoas com
o diagnéstico da EB, de ambos os sexos, atendidas no servico
especializado de cuidados com feridas da instituicdo. A selecao
da amostra foi por conveniéncia. Foi escrito um comunicado
sobre a pesquisa para convidar os familiares a participarem, que
foi fixado ao lado da porta do ambulatério de consultas.

Os critérios de selecao estabelecidos foram: pessoas com 18
anos ou mais que moravam ou conviviam com pessoas com EB,
gue tivessem cadastro na instituicado do estudo e/ou na Secretaria
Estadual de Satde do Ceara (SESA), em pleno dominio de consciéncia
e que aceitassem participar do estudo por meio da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foram ex-
cluidos os familiares/cuidadores da pessoa com EB que estivesse
em estado terminal, por respeito ao estado delicado em questao.

Na fase de validacdo de contetido, aparéncia, funcionalidade,
usabilidade e eficiéncia, os juizes foram selecionados pela busca
na Plataforma Lattes; e pela indicacdo de especialistas do universo
relacional dos pesquisadores (técnica da“bola de neve”). Os juizes
foram enfermeiros, com pés-graduacdo em Estomaterapia e ou
com experiéncia de no minimo um ano em cuidados de pessoas
com EB. Os juizes para a validacao técnica da drea de informatica
possuiam a formacao superior em Ciéncias da Computacao e/ou
Anadlise de Sistema e/ou Midias Digitais. Os critérios de exclusdo
adotados foram a auséncia de devolucdo da avaliacdo e/ou a
falta de comunicacdo com o pesquisador por mais de 20 dias.

Protocolo do estudo

Na Fase |, foram definidos o tema e objetivos da hipermidia.
Assim, o tema escolhido para ser abordado pela hipermidia foi
a EB, com a finalidade de fundamentar cientificamente os cui-
dados as pessoas com essa patologia e subsidiar/empoderar os
familiares/cuidadores por meio de contetidos validados. Ainda
nessa fase, realizou-se: uma revisao integrativa da literatura para
investigar os cuidados essenciais, com foco na qualidade de
vida das pessoas com EB; e o levantamento das demandas dos
familiares e cuidadores por meio de entrevistas.

Na revisao, aplicou-se a estratégia PICo para construcdo da
questdo: Quais as evidéncias relevantes que fundamentam os
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cuidados de enfermagem para pessoas com EB no contexto
domiciliar? O levantamento dos dados ocorreu entre agosto e
outubro de 2020, nas bases eletronicas: Literatura Latino Ameri-
cana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PMC (PubMEd
Central) e Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL). O acesso foi pelo Portal de Periddicos da Coordenacgao
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior; e os descritores
foram selecionados ap6s consulta aos vocabularios Medical Sub-
ject Headings (MeSH), Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS)
e Titulos da CINAHL.

Os critérios de incluséo delimitados para a pré-selecdo dos
estudos foram: artigos que contemplassem o objetivo proposto;
indexados nas bases de dados supracitadas; atemporais; no idioma
inglés, portugués ou espanhol; e disponiveis eletronicamente na
integra. Foram excluidos os editoriais, cartas ao editor, trabalhos
publicados em anais de eventos e artigos de reflexao.

Ainda, foi realizado um levantamento bibliografico de busca
nao controlada, em 6rgaos nacionais e internacionais ligados a
saude da pessoa com EB: Ministério da Saude; Sociedade Brasileira
de Pediatria (SBP); Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD);
Associacdo Internacional de Epidermélise Bolhosa Distrofica
(ADEBRA Internacional); Associacédo Brasileira de Epidermdlise
Bolhosa Distrofica - Brasil (ADEBRA-BR); consensos revisados.
Também considerou-se o contetudo extraido e analisado das
entrevistas realizadas pelos sujeitos desta pesquisa.

Em sequida, procedeu-se a uma entrevista semiestruturada,
em horarios e dias previamente combinados, para compreender
a percepcao de familiares e cuidadores acerca dos cuidados na
EB. As entrevistas foram compostas por duas perguntas: “Para
vocé, familiares/cuidadores, como é cuidar da pessoa com EB no
seu domicilio?”; “Quais foram as orientacdes que vocé recebeu
na alta hospitalar acerca dos cuidados com banho, alimentacao,
vestuario e com a pele (prevencao e tratamentos das lesdes)?” As
respostas foram gravadas e transcritas, e os dados obtidos foram
utilizados somente para este estudo, os quais serdao armazenados
pelo pesquisador por até cinco anos, apds o que serao destruidos.
Foi observado o sigilo e anonimato dos entrevistados, de acordo
com os preceitos da legislacdo que regulamenta este estudo.

Depois da leitura do material cientifico oriundo da revisao e
analise dos discursos, seguiu-se com a Fase 2, com a construgao
dos modelos (prototipagem de baixa qualidade). A Fase 3 carac-
terizou-se pela producao, digitalizacdo e criacdo das midias do
projeto, incluindo os sons, imagens, animacdes e videos, com
uso de softwares especificos considerando os direitos autorais.
A construcao foi realizada por um designer grafico, um ilustrador
e um engenheiro de computacao e programador.

Na Fase 4, a hipermidia foi validada por 17 juizes da area da
enfermagem e 10 da informética, quanto ao conteudo, aparéncia
e aspectos técnicos (funcionalidade, usabilidade e eficiéncia).
A carta-convite para participacdo no processo de validacéo
foi encaminhada aos dois grupos de juizes via correio eletronico.
Aos que aceitaram participar, disponibilizou-se, por meio da
plataforma Google Docs, o TCLE e os instrumentos de avaliagao.

Os juizes da enfermagem avaliaram a hipermidia quanto ao
objetivo; conteudo (estrutura e estratégias de apresentacdo);
relevancia; e ambiente (o cendrio em que vai ser apresentado
o instrumento elaborado). J os juizes da informética (técnicos)

Dionisio PS, Barbosa IV, Sampaio LRL, Rolim KMC, Seifert SKM, Sousa GR, et al.

avaliaram: a funcionalidade, usabilidade e eficiéncia. Ainda,
solicitou-se que os especialistas dessem sugestdes para apri-
moramento da hipermidia

Na Fase 5, foi definido o médulo de execucéo, roteiro de
instalacdo e arede em que sera hospedada a tecnologia do tipo
hipermidia. Essa fase foi definida com a equipe do Laboratério
de P6s-Graduacao Aplicada (PPGA/UNIFOR) em alinhamento
com o pesquisador.

Analise dos resultados e estatistica

Os juizes foram caracterizados quanto aos dados sociais e
profissionais, por meio de estatistica descritiva. Para variaveis
numéricas, levaram-se em consideracao as medidas de tendéncia
central e dispersdo, ao passo que as variaveis categoricas foram
expressas em frequéncias absolutas e relativas.

No processo de analise da validacao, calculou-se o indice de
validade de conteudo (IVC), pela média das respostas com notas
“3"e"4" dadas pelos juizes. Foi considerado excelente o IVC dos
itens (IVCi) > 0,78 e IVC total de = 0,90”. Os mesmos parametros
foram utilizados para calculo do indice de concordancia (IC) entre
os especialistas em informatica. Ainda, realizou-se o teste exato de
distribuicdo binomial, indicado para pequenas amostras, sendo
considerado nivel de significancia p > 0,05 e propor¢ao de 0,80 de
concordancia para estimar a confiabilidade estatistica do IVCe IC.

RESULTADOS

Arevisdo integrativa e a analise dos discursos dos familiares e
cuidadores possibilitaram a selecdo dos contetdos e funciona-
lidades da hipermidia, denominada “Flor da Pele”. Assim, foram
organizados em mdédulos envolvendo as tematicas: Boas-vindas
(apresentacao da hipermidia com informacdes sobre os objetivos
e conteudo); Entendendo a EB (caracteristicas da pele, o que é
a doenca, etiologia, diagndsticos, classificacdo e tratamento) e
Cuidados essenciais (cuidados com o recém-nascido, amamen-
tacdo, banho, prevencéo e tratamento de lesdes, vestimentas e
cuidados com os pés, alimentacédo e cuidados com os dentes).
Optou-se pelo uso de animagdes e imagens, importantes recursos
para apresentacdo do conteudo ao usuario (Figura 1).

Na fase de validacao, os juizes de contetdo eram predominan-
temente do sexo feminino (16; 94,1%), com mediana de idade de
40 anos. O tempo médio desde a formacao foi de 19,1 anos (DP
= 8,5); todos tinham especializacao, 13 (76,5%) eram mestres, 5
(29,4%) eram doutores, 14 (82,4%) participavam de grupos de
pesquisa. Verificou-se, também, que 16 (94,1%) tinham artigos
publicados em periédicos, e 13 (76,5%) referiram possuir expe-
riéncia na docéncia. No tocante aos dados profissionais, os juizes
eram, na maioria, assistenciais (8; 47,1%), atuando em unidades
de alta complexidade (13; 76,5%), com tempo de experiéncia
assistencial médio de 14,8 anos (DP = 9,8).

Na validacdo de conteudo (Tabela 1), os dominios Objetivos,
Relevancia e Ambiente apresentaram IVC igual a 1,00; e o Con-
teudo, IVC igual a 0,98. Apenas um juiz considerou que o app
nao possuia uma linguagem adequada a populagao-alvo (item
9, IVC = 0,94). No teste binomial, todos os itens apresentaram p
> 0,05, indicando a concordancia da pontuagao entre os juizes.
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Figura 1 - Interface da hipermidia “Flor da Pele”
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Dentre as principais su-
gestoes, observou-se a preo-
cupacao dos juizes com o
uso de termos cientificos,
que podem dificultar a com-
preensao das informacdes
pelo publico-alvo; e com a
adaptacao e transformacéao
do aplicativo, em outras tec-
nologias, como uma cartilha,
na tentativa de expandir o
acesso (Quadro 1).

Tabela 1 - Validacdo de conteudo do aplicativo pelos juizes enfermeiros, Fortaleza, Ceara, Brasil, 2021

Concordo
Itens Parcialmente Totalmente Ivc p
f(%) (%)
Objetivos 1,00
1 - Sao coerentes com a prética dos cuidados de pessoas com EB. 1(5,9) 16 (94,1) 1,00 0,118
2 - Estdo coerentes com o conteudo apresentado. 3(17,6) 14 (82,4) 1,00 0,549
3 — Estdo adequados para serem efetivados. 3(17,6) 14 (82,4) 1,00 0,549
4 - Séo adequados ao processo de ensino e aprendizagem. 3(17,6) 14 (82,4) 1,00 0,549
Conteudo 0,98
5 - O conteudo atinge com precisdo a abordagem do tema. 4(23,5) 13 (76,5) 1,00 0,451
6 - E adequado para a familia/cuidador de pessoas com EB. 5(294) 12(70,6) 1,00 0,242
7 - As informag0es sdo atuais e verdadeiras. 2(11,8) 15 (88,2) 1,00 0,310
8 — As informagbes sao esclarecedoras e necessarias. 1(59) 16 (94,1) 1,00 0,118
9 - Allinguagem é adequada a populagéo-alvo. 4(23,5) 11 (64,7) 0,94 0,118
Relevancia 1,00
10 - Os itens ilustram aspectos importantes para os cuidados essenciais as pessoas com EB. 2(11,8) 15(88,2) 1,00 0,310
11 - O material educativo é relevante e estimula o aprendizado. 2(11,8) 15(88,2) 1,00 0,310
12 - E coerente para a prética dos cuidados as pessoas com EB. - 17 (100,0) 1,00 0,310
Ambiente 1,00
13 - A hipermidia é adequada para apresentacdo do conteudo. 5(29,4) 12(70,6) 1,00 0,242
14 - Os recursos sao adequados para o aprendizado da tematica. 5(29,4) 12(70,6) 1,00 0,242
15 - Os recursos propdem situagoes atrativas de aprendizagem. 5(29,4) 12(70,6) 1,00 0,242
IVCt - - 0,99 -

f - frequéncia absoluta; % - percentual; IVC - indice de validade de contetido; p - teste binomial (comparagdo entre as respostas concordo/concordo totalmente e discordo parcialmente).

Quadro 1 - Sugestdes dos juizes de conteudo para a hipermidia

Juiz Sugestoes
" Acrescentar cuidados para os profissionais ndo assistenciais (informais).
Acrescentar um profissional afrodescendente orientado.
Sugiro revisdo ortografica e gramatical.
J3 Na pag. 11 — incluir orientagdes quanto ao banho.
Na pdg. 13 - especificar se os cuidados trazidos sobre o banho séo para criancas.
No primeiro paragrafo, na defini¢do de EB - substituir “podendo” (gerindio) por “e pode”.
14 Inserir imagens sobre como colocar a fralda do bebé.
Unificar os Topicos 4 e 5 na secao de cuidados no banho.
Aclarar se os cuidados no banho séo para criancas ou adultos.
19 Ampliar o uso da tecnologia.
Reavaliar uso de alguns termos, tornando-os mais claros para o usuario.
Aproximar termos cientificos da sua definicao.
J10 - " h "
Incluir o termo “autocuidado”.
12 Reler para excluir informacdes repetitivas.
Atentar para uso de termos inadequados ao publico.
J14 Avaliar a possibilidade de transformar o app em outra tecnologia educativa.
Disponibilizar no SUS.
J16 Colocar mais humor na fotografia.
Inserir fundo musical.
Usar mais ilustragdes, principalmente na descricdo de cada cuidado a ser prestado.
J17 Modificar termos cientificos que possam dificultar a compreensdo dos usuarios, principalmente nas Figuras 5 e 8.

Reavaliar as ilustragdes — algumas néo condizem com o objetivo a que se propdem.

Rev Bras Enferm. 2022;75(5):€20210856 4 de 7



Desenvolvimento e validacdo de hipermidia educativa para familiares e cuidadores de pessoas com epidermélise bolhosa

Na caracterizacao dos juizes da informatica, constatou-se que
todos eram do sexo masculino, com idade média de 34,9 anos
(DP =5,1). 0 tempo desde a formacéo foi de dezanos (DP =7,3);
quatro (40%) eram especialistas, cinco (50%) eram mestres, e
quatro (40%) eram doutores; sete (70%) afirmaram ter experiéncia
na docéncia. Quanto aos dados profissionais, a ocupacao atual
e area de atuacao foram bem variadas. Dentre a ocupacéo, trés
(30%) eram professores. Ja na drea de atuacao, dois (20%) eram
da tecnologia da informacéo.

Na analise da Funcionalidade, Usabilidade e Eficiéncia (Tabela
2), todos os itens foram pontuados com valores correspondentes
a “concordo parcialmente” e “concordo totalmente’, com IC de
100% entre os juizes (p > 0,05).

De forma geral, a tecnologia foi considerada adequada, com
boas telas, descri¢des e animacdes, apresentando-se de forma clara
e objetiva. Um juizchamou a atencéo para as animagdes que usam
apenas criangas ou bebés na hora dos cuidados, quando as infor-
macoes também abrangem adultos. Ademais, os juizes sugeriram
ainsercao de recursos de busca, informagdes dos pacientes, chat e
sistema de interacdo com servicos publicos. O JTI4 acrescentou a
importancia de se disponibilizar o aplicativo nas plataformas iOS
e Android, na tentativa de ampliar seu alcance. O JTI7 sugeriu que
o aplicativo oportunizasse a continuidade do cuidado por meio da
comunicacdo entre paciente e profissional (Quadro 2).
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Ao final, obteve-se a validacdo da hipermidia educativa “Flor
da Pele - Epidermdlise Bolhosa: Cuidados Essenciais”. Foi consi-
derada valida quanto ao conteudo, aparéncia, funcionalidade,
usabilidade e eficiéncia.

DISCUSSAO

A hipermidia construida objetivou aumentar o nivel de co-
nhecimento de pacientes com EB e de seus familiares/cuidadores
sobre, principalmente, prevencdo e manejo das feridas. Para tal,
incorporou diversos recursos funcionais, com predominio de
videos. O conteudo foi considerado relevante, com linguagem
objetiva; e o uso de videos facilitou a compreensao da ideia a
ser transmitida.

Educar a pessoa com EB e seus familiares/cuidadores é rele-
vante para o monitoramento da doenca. Ainda, a legitimidade do
cuidado nao deve ser esquecida. Essa acdo deve ser estimulada
continuadamente para que os cuidadores possam ser orientados
e oportunizem ao usudrio uma vida préxima da rotina diaria de
acordo com a idade. H4, nesse sentido, fragilidade no conheci-
mento tanto do cuidador quanto do profissional que realiza o
cuidado as complicagdes da doenga, uma vez que as referéncias
com nivel de confianca e for¢a de recomendacéo dizem respeito
a estudos internacionais, que nao refletem a realidade do Brasil©.

Tabela 2 - Validacao da funcionalidade, usabilidade e eficiéncia pelos juizes da informatica

Concordo
Parcialmente Totalmente IVC (%) P
(%) f(%)
Funcionalidade
1 - A hipermidia apresenta-se como ferramenta adequada a proposta a que se destina. 2(20,0) 8(80,0) 100,0 0,302
2 — A hipermidia possibilita gerar resultados positivos. 1(10,0) 9(90,0) 0,107
Usabilidade
3- A hipermidia é facil de usar. 1(10,0) 9(90,0) 100,0 0,107
4 - E facil de aprender os conceitos utilizados e suas aplicagoes. 1(10,0) 9(90,0) 0,107
5 - Permite controle das atividades nela apresentadas, sendo facil de aplicar. 4 (40,0) 6 (60,0) 0,624
6 — Permite que o usuario tenha facilidade em aplicar conceitos trabalhados. 1(10,0) 9(90,0) 0,107
7 - Fornece ajuda de forma clara. 2(20,0) 8(80,0) 0,302
8 — Fornece ajuda de forma completa. 2(20,0) 8(80,0) 0,302
9 - Fornece ajuda de forma rapida, ndo sendo cansativo. 3(30,0) 7 (70,0) 0,624
Eficiéncia
10 - O design da hipermidia é adequado para a sua atualizagéo. 2(20,0) 8(80,0) 100,0 0,302
11 - O numero de modulos esta coerente com o tempo proposto. - 10 (100,0) 0,107
12- Alorganlzage’ao_ dos tqplc?s tematicos é aQequada para o bom entendimento do 1(10,0) 9(90,0) 0,624
conteudo, com facil localizagédo do tema desejado.
13 - Os recursos sao utilizados de forma adequada. - 10 (100,0) 0,107
14 - Os recursos sao utilizados de forma eficiente e compreensivel. - 10 (100,0) 0,107
ICt 100,0

f-frequéncia absoluta; % - percentual; ICd - indice de concorddncia do dominio; p - teste ninomial (comparagéo das categorias 1 e 2); ICt - indice de concorddncia total.

Quadro 2 - Sugestdes dos juizes da informatica para o aplicativo

Juiz Sugestoes

JTI2 Inserir funcdo para preenchimento de dados concretos e atualizados do usuério, como contato telefénico/e-mail.

JTI4 Disponibilizar nas plataformas iOS e Android.

Inserir um chat para que os usudrios possam trocar ideias entre si.

Verificar se as animagoes envolvem todas as faixas etdrias.

7 Possibilitar acompanhamento com profissional de saude.

JTI8 Inserir animagdes mais proximas do real das anomalias causadas na pele.
JTI9 Inserir um sistema de interagdo com algum servigo publico.

1TI10 Inserir sistema de busca de informacdes especificas.
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No processo de educacdo em saude, o enfermeiro pode apoiar-se
em agdes ou recursos de informacao, podendo envolver materiais
elaborados que tenham por finalidade facilitar a comunicacdo e o
entendimento dos participantes. As tecnologias em satide e enfer-
magem apresentam avancos evidentes no que tange ao cuidado,
objetivando a melhora direta da prestacdo de atendimento ao
paciente e seus familiares. Assim, elas podem ser Uteis, entre outras
finalidades, para facilitar a compreensao sobre determinados even-
tos e mais rapidamente promover mudancas para os pacientes®.

Como estratégias para a educacao em saude, o mobile health
(saide movel) ou mHealth, que se baseia na pratica médica ou de
saude publica mediada por dispositivos moéveis, como telefones
celulares?, tem sido utilizado em diversos contextos em saude.
Ainda, permite a incorporacao de videos educativos, recurso que
proporciona conhecimento, favorece a consciéncia critica e a
promocao da saude. Os videos educativos tém sido utilizados em
diversas experiéncias pedagdgicas demonstrando a relevancia
da sua aplicabilidade no processo de ensino-aprendizagem,
pois combinam vérios elementos, tais como imagens, texto e som
em um Unico objeto de promogdo do conhecimento®.

Um bom material educativo explora ndo apenas o lado cognitivo,
mas também o lado afetivo, e utiliza estratégias de motivacdo
especificas". Uma forma eficaz de se trabalhar afetividade é
por meio de agentes de interface, ou seja, personagens virtuais
capazes de perceber os estados afetivos do usuario e reagir a
estes de maneira apropriada. A interacdo com personagens es-
taticos e animados pode afetar a aprendizagem dos estudantes,
visto que a presenca da figura humana tem um efeito positivo
nas experiéncias interativas dos estudantes, mostrando que
eles consideraram um tépico em estudo menos dificil e a apre-
sentacao mais ludica na presencga de um personagem virtual“?,
Nesse sentido, é importante incorporar, nas interfaces, elementos
que trabalhem estética e afetividade.

Desenvolver um material educativo que seja atrativo, mo-
tivador e que contribua para o conhecimento, (auto)cuidado
e tomadas de decisdo em saude é essencial para pessoas com
EB e seus familiares/cuidadores. Destaca-se, nesse contexto, a
importancia de seguir passos teéricos e metodoldgicos para
esse desenvolvimento. Dito isso, foram selecionados, no pre-
sente trabalho, juizes especialistas na area de EB e tecnologia e
educacao, no intuito de entregar um material com informacées
corretas e relevantes e atrativo visualmente, de forma a desen-
volver o senso critico!’.

O processo de validar um material educativo é basilar para dispor
de uma tecnologia confidvel, que atribua valor a um constructo.
A criacdo e a validagao de tecnologias sao etapas fundamentais e
complexas que requerem atitudes pedagdgicas e método apro-
priado. Sem o processo de validacdo, ha risco de confeccdo de
material inadequado e sem objetivo educacional™. Ainda, validar
o produto por juizes e disponibiliza-lo em diferentes sistemas
operacionais mobile e com download gratuito possibilita obter
melhor posicionamento no mercado e vantagem competitiva,
aumentando a quantidade de usuarios e, consequentemente,
a difusao e usabilidade do app, bem como o favorecimento a
mudanca de comportamento'?,

Visando a qualidade e aprimoramento da hipermidia, ela foi
avaliada por 17 enfermeiros e 10 profissionais de Tl. De maneira
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geral, a hipermidia foi considerada interativa, objetiva, explicativa,
comimagens excelentes e condizentes com o contetido, de extrema
relevancia para o publico a que se destina. Apenas um juiz referiu que
os videos ndo possuiam uma linguagem adequada. Considerando
que fatores como escolaridade e letramento funcional em satide
influenciam a compreenséo das informagdes sobre uma condicao
de sauide", houve grande preocupagdo com a organizagao dos
dados e escolha dos termos utilizados na hipermidia.

E importante ressaltar que, por se tratar de uma doenca rara,
de baixa incidéncia e com populacéo restrita, ha uma desinfor-
macédo em alguns aspectos no contexto saide-doenca por parte
dos profissionais da saude, o que reflete na inseguranga de passar
informacdes relevantes sobre os cuidados das pessoas com EB
para os familiares/cuidadores.

No que tange a funcionalidade, usabilidade e eficiéncia, esses
requisitos ajudam a verificar se o app facilita aos usuarios a rea-
lizacdo dos seus objetivos ao usa-lo e a observar se a incidéncia
de erros é aceitavel e como podem ser enfrentados. No processo
de ensino-aprendizagem, a funcionalidade da interface remete
a clareza dos links, facilidade de deslocamento entre as telas,
facilidade de encontrar as informagdes, apresentacao adequada
dos conteudos, sem erros e problemas‘®.

Por fim, compreende-se que é necessario implementar uma rede
de apoio real em que todos os atores envolvidos no cuidado se
sintam acolhidos. Ademais, paciente e familiares/cuidadores devem
aprofundar seus conhecimentos para promoverem um cuidado
baseado nas melhores evidéncias clinicas e, assim, melhorarem sua
qualidade de vida. Nesse escopo, a hipermidia desenvolvida pode
ser uma motivacao para a discussao e implementacao de cuidados.

Limitacoes do estudo

Aponta-se como limitagdo deste estudo o nimero pequeno
da amostra da populagao-alvo, por ser uma doenca rara de inci-
déncia muito baixa e pouco conhecida na contemporaneidade.
Outra limitacao evidenciada foi a producéo cientifica escassa por
parte da enfermagem e que se limita a estudos ndo analiticos
e pautados em opinides de experts (no caso dos consensos).

Contribui¢oes para a Enfermagem e Saude

A hipermidia desenvolvida é uma tecnologia inovadora, com
conteudo atual e relevante para educacéao e cuidado de pessoas
com EB. Podera ser a chave para discutir as melhores evidéncias
e melhores cuidados gerais ao paciente com EB e para minimizar
os gastos publicos em curto, médio e longo prazo, uma vez que
o préprio usuario e seus familiares podem acessar a hipermidia
remotamente, isto é, sem a necessidade de sair de casa.

CONCLUSOES

Ao final deste estudo de construgao e validacado de uma tecno-
logia educativa, constatou-se que os objetivos propostos foram
atingidos. A hipermidia “Flor da Pele” passou por um rigoroso
processo de elaboracdo de material e avaliacdo por juizes da
enfermagem e da informética, que resultou em um meio con-
fiavel, dinamico e atemporal de educa¢ao em saude no tocante
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aos cuidados essenciais para a pessoa com EB, para uso pelos  objetiva, empregando varias midias (imagens, audios e anima-
familiares/cuidadores e sociedade cientifica. ¢bes), que foram cuidadosamente planejadas para esclarecer e

As informacodes consideradas relevantes foram planejadas  complementar a ideia transmitida, facilitando a comunicacao
utilizando conteudo teérico com uma linguagem simples e visual e a compreensao do publico-alvo.
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