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RESUMO

Objetivo: desenvolver um programa de cuidado unitario as maes de criangas com Sindrome Congénita do
virus Zika.

Método: estudo metodolégico, fundamentado na Ciéncia do Cuidado Unitario, desenvolvido em duas fases:
criagdo, constituida por seis momentos, e validagao de conteldo mediante participagdo de 36 experts na
tematica, cuidadoras profissionais e mées. O indice de Validagdo de Contedo e o Content Validity Ratio
foram utilizados para analise dos dados.

Resultados: o programa foi nomeado de CACTO, composto por sete modalidades de cuidado: Cuidando
da minha mente; Posicao ereta e correta; Cuidando do meu sono; Familia que chega junto; Espelho espelho
meu; Mae que cuida de mae; Enfrentando preconceitos. O CACTO foi validado com indice de Validagao de
Conteudo 20,88 e valores do Content Validity Ratio critico maior ou igual ao ponto de corte definido para cada
grupo de experts.

Conclusao: a translagéo da Ciéncia do Cuidado Unitario em programa de cuidado estimula as profissionais
a promoverem cuidados inovadores, valorizando o acolhimento, autonomia, cidadania e consciéncia critica,
advogando em favor do cuidado interacional emancipatério. O CACTO é uma inovagao tecnoldgica que
pode transformar os cuidados profissionais, promover resolutividade das necessidades de saude das maes
e potencializar qualidade de vida da crianga com Sindrome Congénita do virus Zika, familia e das proprias
cuidadoras.

DESCRITORES: Criangas com deficiéncia. Cuidadores. Infecgédo por Zika virus. Relagbes mae-filho.
Fardo do cuidador. Servigos de saude materno-infantil. Tecnologia culturalmente apropriada. Pesquisa
metodoldgica em Enfermagem.
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CACTO DEVELOPMENT: CARE PROGRAM FOR MOTHERS OF CHILDREN WITH
CONGENITAL ZIKA SYNDROME

ABSTRACT

Objective: to develop a unitary caring program for mothers of children with Congenital Zika Syndrome.
Method: this is a methodological study, based on Unitary Caring Science, developed in two phases: creation,
consisting of six moments, and content validity, through the participation of 36 experts on the subject,
professional caregivers and mothers. The Content Validity Index and the Content Validity Ratio were used for
data analysis.

Results: the program was named CACTO, composed of seven care modalities: Taking care of my mind;
Upright and correct position; Taking care of my sleep; Family that is together; Mirror mirror on the wall; Mother
who takes care of mother; Facing prejudices. CACTO was validated with a Content Validity Index =0.88 and
critical Content Validity Ratio values greater than or equal to the cutoff point defined for each group of experts.
Conclusion: the translation of Unitary Caring Science into a care program encourages professionals to
promote innovative care, valuing acceptance, autonomy, citizenship and critical awareness, advocating in
favor of emancipatory interactional care. CACTO is a technological innovation that can transform professional
care, promote the resolution of mothers’ health needs and enhance the quality of life of children with Congenital
Zika Syndrome, family and caregivers themselves.

DESCRIPTORS: Disabled Children. Caregivers. Zika Virus Infection. Mother-Child Relations. Caregiver
Burden. Maternal-Child Health Services. Culturally Appropriate Technology. Nursing Methodology Research.

DESARROLLO DE CACTO: PROGRAMA DE ATENCION A MADRES DE NINOS
CON SINDROME DE ZIKA CONGENITO

RESUMEN

Objetivo: desarrollar un programa de atencion unitaria para madres de nifios con sindrome congénito causado
por el virus Zika.

Método: estudio metodolégico, basado en la Ciencia del Cuidado Unitario, desarrollado en dos fases:
creacion, compuesta por seis momentos, y validacién de contenido a través de la participacion de 36 expertos
en el tema, cuidadores profesionales y madres. Para el anélisis de los datos se utilizaron el indice de Validez
de Contenido y la Razén de Validez de Contenido.

Resultados: el programa se denominé CACTO, compuesto por siete modalidades de atencién: Cuidando mi
mente; Posicion erguida y correcta; Cuidando mi suefio; Familia que llega junta; Espejo, espejo mio; Madre
que cuida a la madre; Enfrentando los prejuicios. CACTO fue validado con un indice de Validez de Contenido
>0.88 y valores criticos de Relacion de Validez de Contenido mayores o iguales al punto de corte definido para
cada grupo de expertos.

Conclusién: la traduccion de la Ciencia del Cuidado Unitario en un programa de cuidado alienta a los
profesionales a promover un cuidado innovador, valorando la aceptacion, la autonomia, la ciudadania
y la conciencia critica, abogando por el cuidado interaccional emancipador. EI CACTO es una innovacion
tecnoldgica que puede transformar la atencion profesional, promover la resolucién de las necesidades de
salud de las madres y mejorar la calidad de vida de los nifios con sindrome congénito causado por el virus
Zika, la familia y los propios cuidadores.

DESCRIPTORES: Nifio con Discapacidad. Cuidadores. Infeccion por el Virus Zika. Relaciones Madre-Hijo.
Carga del Cuidador. Servicios de Salud Materno-Infantil. Tecnologia Culturalmente Apropiada. Investigacion
Metodolégica en Enfermeria.
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INTRODUGAO

A Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ) manifesta-se por um conjunto de repercussdes
neuroldgicas causadas pelo virus Zika e transmitida por via materno-fetal, resultando em desproporgéo
craniofacial, espasticidade, convulsoes, irritabilidade e outras anomalias cerebrais'. Apesar de
encerrado o periodo epidémico da SCZ, continuam nascendo criangas com SCZ e novas mulheres
podem sofrer repercussdes psicossociais proprias da condicdo de ser mae de crianga com SCZ2.

As maes de criangas com SCZ convivem com o julgamento social que atribui causa do
adoecimento aos seus comportamentos, enfrentam comentarios discriminatérios e assumem o
protagonismo do cuidado da crianga. Cabe as maes a responsabilidade de cuidado integral e exclusivo
ao seu filho, condi¢ao imposta socialmente, que pode ceifar projetos de vida pessoal e profissional,
restringindo sua autonomia sobre os processos decisoérios da sua prépria maneira de maternar3.

As maes perdem o emprego formal, percorrem itinerarios terapéuticos desgastantes junto com
a crianga, convivem com elevacao dos custos financeiros mensais, baixos niveis de saude mental
e satisfagdo com a vida, além de ma qualidade do sono, violéncia doméstica, baixa autoestima,
tristeza profunda, dores e lesdes articulares, aspectos que resultam em abandono dos seus projetos
pessoais*. Tal modo de vida, agravado durante a pandemia da COVID-19, representa uma ruptura
biografica para estas maes e familias®.

A maioria das maes de criangas com SCZ pertence as classes subvalorizadas em que se
interseccionam “marcas”® de opressao por ser mulher, preta/parda, nortista/nordestina, mae solo, de
baixa renda e escolaridade, e ainda geradora de uma crianga “imperfeita”. Imersas sob vulnerabilidades
diversas as maes encontram cuidados pouco significativos nos servigos de saude, onde profissionais
enfatizam o cuidado da crianga, enquanto escassas iniciativas de cuidado sao dirigidas as maes’.

Tais condigdes reforgam o preconceito a mulher unicamente como reprodutora’ e reafirmam a
nocgao de deficiéncia enquanto incapacidade?®, o que resulta em necessidades de cuidados singulares.
Portanto, urge como relevante o desenvolvimento — criagao e validagdo — de um programa de cuidado
especifico para as maes de criangas com SCZ.

O Programa de Cuidado Unitario (PCU) caracteriza-se como um conjunto de cuidados
especificos que busca promover o bem-estar, reduzir vulnerabilidades, potencializar a existéncia
humana e restaurar as pessoas (healing) pertencentes a determinado grupo populacional a partir das
suas necessidades®'°. O PCU fundamenta-se na Ciéncia do Cuidado Unitario (CCU) desenvolvida
pela tedrica Jean Watson em 2018°, instituindo o paradigma Unitario Transformativo, que considera
que todos os seres estdo interligados pela energia cdsmica universal, uma fonte de vida que é o
amor, o ponto de partida da ontologia do ser unitario™.

Portanto, adota-se “cuidado unitario” enquanto modo de manifestar a intencao de fazer o
bem; apreciar a existéncia da pessoa em cuidado sem julgamentos; sintonizar ao campo energético
existente e a energia universal, o amor; constituir uma relagéo biogénica de dar e receber;' abrir-se
para possibilidades infinitas de expressado das maes de criangas com SCZ enquanto seres existenciais.

Diante do exposto, este artigo objetiva desenvolver um Programa de Cuidado Unitario as
maes de criancas com SCZ.

METODO
Tipo do estudo

Estudo metodologico, fundamentado nos referenciais da Ciéncia do Cuidado Unitario de
Jean Watson'® e principios metodolégicos do modelo l6gico de desenvolvimento de intervengdes
complexas para melhoria da saude (dinamicidade, interatividade, criatividade, abertura para mudangas,
e pensar a avaliagdo)'". Adotou-se as diretrizes da Revised Standards for Quality Improvement
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Reporting Excellence (SQUIRE 2.0), que orientam a descrigdo de novos modos de cuidado em favor
da qualidade, seguranga e melhoria do cuidado em saude.

Fase de construgao do programa

O programa foi construido entre setembro de 2018 e marco de 2022 durante seis momentos:
tedrico, compreensivo, criativo, modalidades de cuidado, atribuicdo dos Caritas-Veritas e diagramacgéo
(Quadro 1). Os momentos foram cumpridos de modo sucessivos, porém ilimitados, ora se afastando,
ora se integrando.

Quadro 1 — Momentos de desenvolvimento do Programa de Cuidado Unitario as maes de criangas com
Sindrome Congénita do virus Zika e suas respectivas caracteristicas, Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2022.

Momento Caracteristicas

De carater transversal, os autores aprofundaram na leitura das principais obras de
Teorico Watson'%12-13, realizaram busca exploratéria, identificacao e leitura de artigos cientificos e
participagdo em eventos cientificos.

Buscou compreender as necessidades de saude das maes de criangas com Sindrome

Compreensivo . . . ) L C .
P Congénita do virus Zika através de estudos observacionais e de revisdo.>”

As necessidades de saude das mées foram agrupadas conforme semelhanga casuistica,

Criativo : ) : )
em seguida os autores criaram cuidados para cada grupo de necessidades.

A criagdo das modalidades respeitou a sequéncia légica: descricao do tipo de
modalidade, suas caracteristicas e objetivos; apresentacao de informagdes sobre os
Modalidades | conhecimentos basicos do tema; orientagdes para funcionamento da modalidade, e para
de cuidado | interagdo e vinculo das pessoas; a esséncia da modalidade de cuidado; tempo livre da
experiéncia de cuidar/ser cuidado; estimulo as adaptacgdes e transformagdes necessarias
na rotina das maes.

Indicag&o dos respectivos Caritas-Veritas para cada modalidade de cuidado. Os Caritas-
Caritas-Veritas | Veritas significam palavras vibrantes que carregam os valores morais que o (a) cuidador
(a) profissional deve aplicar.

Realizado por profissional em Design com uso do software CorelDraw Graphics Suite

Diagramagao versao 2018, mediante orientagdes dos pesquisadores.

Fase de validagado do programa

O momento de validagao ocorreu entre outubro de 2021 e margo de 2022, a partir do julgamento
de trés grupos de experts. Este estudo atendeu as normas éticas nacionais de pesquisa com seres
humanos e foi aprovado em Comité de Etica em Pesquisa.

Experts participantes do estudo

Como experts na CCU (grupo 1) foram selecionados membros da Rede Brasileira da Ciéncia
do Cuidado Unitario (RBCCU) a partir dos seguintes critérios de inclusao: possuir experiéncia
profissional na assisténcia ou pesquisa ou ensino com a tematica do cuidado unitario. A RBCCU,
fundada em outubro de 2020, reune pesquisadores do Brasil que estudam e investigam a CCU e
buscam difundir a ciéncia nos espacos de pesquisa, ensino e assisténcia.

O segundo grupo de experts obedeceu ao critério de inclusao: ser cuidador profissional das
familias de criangas com SCZ (grupo 2) vinculado ao Instituto Pais de Anjos da Bahia (IPAB) ou a
Associacao Abraco a microcefalia (Abrago). Enquanto o terceiro grupo de experts (grupo 3) respeitou
os critérios: ser mae de criangas com SCZ e estar associadas ao IPAB ou a Abracgo. Devido as
dificuldades para assegurar a participacao de experts em estudos de validacao e nao existir aspectos
que pudessem resultar em heterogeneidade dos grupos incluidos, ndo houve critérios de exclusao,
evitando aumentar a seletividade e reducéo dos participantes.
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O IPAB foi fundado em 2017, conta com aproximadamente 100 familias cadastradas, enquanto
a Abracgo, fundada em 2016, integra cerca de 200 familias associadas. Ambas instituicdes estédo
sediadas em Salvador, Bahia, Brasil. O contato inicial da equipe de pesquisa com a diretoria das
instituicdes se deu por troca de mensagens via WhatsApp.

A amostra de cada grupo de experts foi do tipo n&o probabilistica intencional. A opgao por
convidar o maximo de provaveis participantes se adequa aos ensinamentos da CCU, ao considerar
qgue todo conhecimento e valor cultural é relevante', além de acreditar que a participacdo da
pessoa a ser cuidada nos momentos de desenvolvimento de um programa de cuidado favorece sua
representatividade, ades&o ao programa e eficacia'®.

Para emissao dos convites de participacéo a diretoria da RBCCU disponibilizou os contatos
de emails de todos os 22 membros integrantes, em seguida, os pesquisadores enviaram os convites
individuais com o link para acesso ao questionario de coleta de dados. A etapa de validacao aconteceu
durante periodo de restricbes sanitarias para controle da pandemia da COVID-19, portanto, para
acesso aos participantes dos grupos 2 e 3 os pesquisadores enviaram o convite e o link para acesso
ao questionario de coleta de dados para a diretoria do IPAB e Abrago que encaminharam para os
participantes via grupo de WhatsApp. Todas as mées e as 18 cuidadoras profissionais, vinculadas
as instituicdes, participavam do grupo de WhatsApp de cada instituicio.

Para a composic¢ao dos grupos 2 e 3 foi utilizada a técnica da bola de neve para identificagdo e
alcance de novos experts. Esta técnica consiste na indicag&o de outros participantes pelos primeiros
(sementes) que tiveram acesso ao convite da pesquisa’®. Por explorar a técnica da bola de neve a
quantidade exata de pessoas que receberam o convite para participar da pesquisa € desconhecida,
assim como a justificativa daqueles que nao responderam ao convite enviado em trés oportunidades.

Instrumentos de coletas de dados

Através do aplicativo Google Forms foi elaborado o questionario de pesquisa, contendo
na parte | o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e informagdes sobre a caracterizacao
sociodemografica, econémica e profissional dos experts. A parte Il foi constituida pelo link de acesso
ao programa de cuidado na integra, com todas as modalidades de cuidado, e o instrumento de
validacao. Destaca-se que cada grupo de experts acessou um instrumento de validagao especifico.

Os instrumentos possuiam oito dominios de avaliagdo (conteudo, linguagem, ilustragao,
layout, motivagao, cultura, aplicabilidade, impressdes gerais) e 29 critérios com cinco opgdes de
respostas para cada: concordo fortemente, concordo, discordo, discordo fortemente, ndo sei e um
espaco aberto para contribuigido livre. Para incentivar a participagdo das maes o instrumento de
validacao utilizado pelo grupo 3 foi simplificado, resultando em 20 critérios, o que reduziu o tempo
de resposta das maes.

A conducéo da validagao cumpriu as recomendacgdes da técnica Delphi, em que se realiza
rodadas de avaliagado até atingir o percentual de concordancia almejado pelos pesquisadores, além
de assegurar respostas independentes e as cegas dos experts'®.

Analises dos dados

As respostas foram armazenadas e codificadas em planilha do software Microsoft Office
Excel® versao 14 e depois transferidas e processadas pelo Statistical Package for the Social Scienses
(SPSS), versao 20.0, mediante estatistica descritiva. O indice de Validagdo de Contetido (IVC) para
cada grupo de experts foi calculado pela soma da quantidade de experts que escolheram as opgdes
“concordo fortemente” e “concordo”, dividido pelo total de experts que participaram de cada rodada’®.
O IVC considerado aceitavel foi de, no minimo,0,75 e, preferencialmente, maior que 0,80.
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O Content Validity Ratio (CVR) foi utilizado para avaliar o grau de concordancia das respostas
atribuidas pelos experts. O valor do CVR varia entre -1 (desacordo perfeito) e +1 (concordancia
perfeita). O valor critico do CVR, que considera se o conteldo sera validado, depende do numero
de experts, por isso Lawshe Schipper em 1975 elaborou a tabela de valores padrdo que determina
o ponto de corte para considerar cada item avaliado como essencial ou ndo essencial'’.

RESULTADOS

O PCU foi nomeado de “CACTO” em alusao as caracteristicas de uma espécie de vegetacao
encontrada em ambientes aridos e quentes como o Nordeste brasileiro. Mantém seu interior suculento
e simboliza resisténcia e forga, seus espinhos afiados garantem a sua sobrevivéncia, é o seu préprio
guardiao. Esta pronto para situa¢des adversas, mas necessita de cuidados, assim como ocorre com
as maes de criangcas com SCZ.

O programa CACTO tem o objetivo de incentivar o cuidado interdisciplinar as maes de criancas
com SCZ, a fim de restaurar (healing) seu processo saude-doenga; oferecer modalidades de cuidados
para a pratica da enfermagem, cuidadores profissionais e maes de criangas com SCZ. Conforme
os principios da CCU, o CACTO né&o é um programa inflexivel e protocolar de cuidar, com etapas
sucessivamente obrigatérias, pelo contrario, incentiva-se o protagonismo das méaes e autonomia
da enfermagem e dos cuidadores profissionais para realizar devidos ajustes nas modalidades de
cuidado e inovar a partir destas.

O CACTO se apresenta com elementos pré-textuais, introdugao, objetivos, desenvolvimento,
resultados esperados e notas finais. O quadro 2 apresenta uma sintese das se¢bes que compdem
o CACTO.

Quadro 2 - Sintese das seg¢bes que compdem o CACTO, Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2022.

Parte |

Consideragdes sobre as necessidades de saude das maes de criangas com
Sindrome Congénita do virus Zika (SCZ) e a Ciéncia do Cuidado Unitario

Parte Il
CACTO: Programa de Cuidado Unitario as maes de criangas com SCZ

Momento do Cuidado
Descrigao de seis passos que pretendem auxiliar o desenvolvimento do momento de cuidado e alcance
do cuidado transpessoal a partir do Caritas-Veritas (C-V).

Modalidades de cuidado

Tipo/Titulo da

modalidade de
cuidado

Objetivo (s)

Pratica de autocuidado

Cartilha:
Cuidando da minha
mente

Instruir as mées, enfermagem e
cuidadores profissionais a pratica da
contemplacgéo (silenciamento, reflexao,
admiragao e autoconhecimento).

Realizar as praticas contemplativas
durante 21 dias, podendo utilizar os
audios-guia disponiveis na modalidade
de cuidado.

Card:
Posicao ereta e correta

Orientar as maes sobre a postura
adequada para realizagao das
atividades cotidianas, de modo a evitar
dores, lesdes e fadiga.

Fixar card em local que mais frequenta;
ou enviar card para uma pessoa que
pode lembra-la de praticar.

Cuidado familiar:
Familia que chega
junto

Fortalecer as relagdes familiares
harmoniosas e solidarias; mediar
conflitos; estimular o compartilhamento
de tarefas domésticas; e atenuar a
sobrecarga de cuidado das mées.

Constituida por nove encontros de
autocuidado, como envolvimentos dos
membros familiares em atividades
cotidianas do domicilio.
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Quadro 2 - Cont.

Passo a passo:
Cuidando do meu sono

Auxiliar as maes a adotarem cuidados
que possam melhorar a qualidade do
sono.

Ap0s praticar o passo a passo postar
a frase “sono ok” no grupo nas redes
sociais.

Encontro:
Espelho espelho meu

Compartilhar experiéncias sobre a
satisfacdo e o cuidado com o seu
corpo; discutir a aceitabilidade do
corpo como ele é; e, motiva-las para o
autocuidado.

Realizar uma selfie, enviar para seu
contato de WhatsApp e ao recebé-la
responder para si mesma com palavras
de autoestima.

Encontro:
Mae que cuida de mae

Fomentar o compartilhamento das
emocdes, desafios, superagdes e
experiéncias positivas sobre ser mae
de crianga com SCZ; compartilhar
experiéncias.

A pratica de autocuidado serd realizada
coletivamente sobre as questbes: Se
vocé pudesse cuidar de outra mae,
como vocé cuidaria? O que vocé
falaria?

Encontro:
Enfrentando
preconceitos

Compartilhar experiéncias sobre
preconceitos e discriminagao; discutir
o enfrentamento de preconceitos e
discriminagao; e motiva-las para o
autocuidado.

Divulgar nas redes sociais as imagens
e frases criadas para responder

a questdo: Qual atitude tomar em
situagao de preconceito?

A amostra correspondeu a 11 participantes do grupo 1, 12 integrantes do grupo 2 e 13 do
grupo 3. Atabela 1 apresenta as variaveis em comum aos trés grupos de experts.

Tabela 1 — Caracterizagao dos experts participantes (n=36) da validagdo do CACTO, Feira de Santana, Bahia,

Brasil, 2022.
. Pesquisadores Cuidadoras Maes
Variaveis
n=11 % n=12 % n=13 %

Idade

18 a 30 1 9,0 3 25,0 3 25,0

31a40 4 36,4 5 417 7 53,8

41 a50 2 18,2 3 25,0 3 23,1

51a70 4 36,4 1 8,3 - -
Estado da federacao

Amazonas - - - - 1 7,7

Bahia 2 18,2 12 100,0 10 76,9

Goias - - - - 2 15,4

Parana 5 45,5 - - - -

Piaui 1 9,0 - - - -

Rio Grande do Sul 3 27,3 - - - -
Escolaridade

Ensino fundamental incompleto - - - - 1 7,7

Ensino médio incompleto - - - - 4 30,8

Ensino médio completo - - - - 7 53,8

Ensino superior completo - - 2 16,6 1 7,7

P&s-graduagao incompleta - - 2 16,6 - -

Pds-graduagao completa 11 100 8 66,8 - -

Texto & Contexto Enfermagem 2023, v. 32:20230007 7117
7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2023-0007pt



Tabela 1 — Cont.
Pesquisadores Cuidadoras Maes

Variaveis
n=11 % n=12 % n=13 %
Religido
Catodlica 7 63,6 8 66,8 2 15,4
Evangélica 2 18,2 1 8,2 7 53,8
Espirita 1 9,1 - - - -
Nao frequenta religido 1 9,1 3 25,0 4 30,8
Racga/Cor da pele
Branca 8 72,8 5 41,7 1 7,7
Parda 1 9,0 5 41,7 9 69,2
Preta 2 18,2 2 16,6 3 23,1
Profissdo/ocupacéao
Assistente Social - - 1 8,2 - -
Dona de casa - - - - 12 92,3
Enfermeira 11 100,0 - - - -
Fisioterapeuta - - 4 33,4 - -
Fonoaudidloga - - 3 25,0 - -
Publicidade e propaganda - - - - 1 7,7
Terapeuta ocupacional - - 4 33,4 - -
Renda familiar
Nao tenho renda - - - - 1 7,7
Entre R$ 500,01 e R$ 1.500,99 - - - - 11 84,6
Entre R$ 1.501,00 e R$ 2.000,99 - - 1 8,2 - -
Entre R$ 2.001,00 e R$ 2.500,00 - - 2 16,7 1 7,7
Mais de R$ 4.000,00 10 91,0 7 58,4 - -
Prefiro nao revelar 1 9,0 2 16,7 - -

Quanto a variavel expressao de género 91% dos (as) pesquisadores (as) se autodeclararam
mulher, enquanto o percentual foi de 100% entre cuidadoras e maes. Entre os (as) participantes do
grupo 1 pesquisadoras (es)54,5% tinham 20 anos ou mais de formagdo em Enfermagem.

Entre os integrantes do grupo 2 (cuidadoras), 75% e 8,4% possuem curso de especializagéo
lato sensu e stricto sensu como maior titulacdo respectivamente. Dentre os cursos citados estavam
neonatologia, neurologia, pediatria e saude coletiva. No grupo 3,53,8% vivem com a crianga e o
genitor no mesmo domicilio.

Conforme indica a tabela 2, os critérios “As ilustracbes possuem qualidade grafica”, “As
ilustragdes se adequam aos principios da CCU”, “A composigao visual esta atrativa e bem organizada”
e “O tamanho do programa e o numero de paginas estdo adequados” alcangaram IVC-C de 0,73
e CVR 0,454, na primeira rodada Delphi do grupo 01, portanto inferior a referéncia adotada. As
sugestdes emitidas pelos experts para melhoria dos critérios mencionados foram: sugiro diminuir a
parte textual. Contetdo muito extenso para o formato apresentado. Como sugestéao criar frases de
destaque e cards com as informagbes conceituais (G1-P4). Talvez seria interessante colocar imagens
mais atrativas com qualidade e resolugdo melhor (G1-P6).

Apos realizar os ajustes de redugdo da quantidade de caracteres do CACTO, modificar o
layout, substituir e acrescentar novas ilustragdes, a nova versao foi submetida a segunda rodada
Delphi. indices de IVC-C e CVR foram superiores, apesar de dois experts ndo participarem da
segunda rodada.
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Tabela 2 — Distribuicdo das respostas dos experts na Ciéncia do Cuidado Unitario (n=11/n=9) e os respectivos
indice de Validagdo de Contetdo — Critério, indice de Validagéo de Contetdo — Global e Coeficient Validity
Ratio por rodada, Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2022.

IvVC-C? CVRe¢

Critérios Rod.’1 Rod. 2

(n=11) (n=9) Rod. 1 Rod.2
Conteudo
O conteudo esta correto cientificamente 1,00 1,00 1 1
0] cc_mt_eudq esta apropnado para uso de enfermeiras (0s) e 1,00 0.88 1 0,778
profissionais de saude
O conteudo apresenta organizagéo logica 1,00 1,00 1 1
Linguagem
0] gstno da r.efiggao reflete os constructos da Ciéncia do 1,00 1,00 1 1
Cuidado Unitario
A escrita utilizada é atrativa 0,82 1,00 0,636 1
A linguagem do texto é clara e objetiva 0,82 0,88 0,636 0,778
A linguagem do texto é facilmente compreendida por 0,91 0,88 0,818 0,778

enfermeiras (0s) e profissionais de saude
llustragoes

As ilustragdes sao pertinentes com o contelido do material e
elucidam o conteudo

As ilustragdes sao claras e transmitem facilidade de

0,82 0,88 0,636 0,778

0,82 0,88 0,636 0,778

compreensao

As ilustragdes possuem qualidade grafica 0,73 0,88 0,454 0,778
éiiziscjt;aﬁ%isérsis adequam aos principios da Ciéncia do 0,73 1,00 0,454 1

A presencga de cada uma das ilustragdes € relevante 0,82 0,77 0,636 0,778
Layout

O tipo de letra utilizado facilita a leitura 0,82 1,00 0,636 1
:sle(i:&r;s aplicadas ao texto sao pertinentes e facilitadoras para 0,91 1,00 0.818 y

A composicao visual esta atrativa e bem organizada 0,73 0,88 0,454 0,778

O tamanho do programa e o niumero de paginas estao
adequados

A divisao das partes e se¢des do programa esta adequada 0,82 0,88 0,636 0,778
O tamanho das letras dos titulos, subtitulos e texto é adequado 0,82 1,00 0,636 1

0,73 0,88 0,454 0,778

Motivacao

O programa CACTO é motivador e incentiva que a (0)
enfermeira(o) e profissionais de saude prossigam com a leitura

O programa CACTO desperta o interesse da (0) enfermeira (0)
e profissionais de saude

0,91 0,88 0,818 0,778

1,00 1,00 1 1

O programa CACTO pode atender as duvidas, esclarecer e
auxiliar as (os) enfermeiras (0s) e profissionais de saude ao 1,00 1,00 1 1
cuidar das maes de criangas com SCZ

Cultura

O programa pode ser utilizado por qualquer enfermeira (o) e

profissional de saude 0,91 1,00 0.818 1

O programa pode ser aplicado a qualquer mae de crianga com

SCZ, respeitando a cultura de cada méae 0,91 1,00 0818 1
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Tabela 2 — Cont.

IvC-C? CVRe
Critérios Rod.’1 Rod. 2
(n=11) (n=9) Rod. 1 Rod.2
Aplicabilidade
O programa CACTO possui aplicabilidade pratica 1,00 1,00 1 1

A (o) enfermeira (0) ou profissional de saude podera conduzir o
programa CACTO junto as mées

A aplicabilidade do programa CACTO pode provocar
resultados positivos no processo saude-doenga das maes de 1,00 1,00 1 1
criangas com SCZ

0,91 1,00 0,818 1

Impressdes gerais
O nome do programa é adequado 1,00 1,00 1 1
A logomarca do programa é adequada 0,91 1,00 0,818 1

O programa CACTO esta fundamentado teoricamente na
Ciéncia do Cuidado Unitario

IVC Global 0,88 0,95

"IVC-C: indice de Validagao de Contetido — Critério; tRod.: Rodada; $CVR: Content Validiy Ratio. O valor do
CVR critico para 11 experts é de 0,636, enquanto para 09 experts o valor é 0,778.

0,91 1,00 0,818 1

O IVC-C referente as respostas dos grupos 2 e 3 foram superiores a 0,83 apés primeira rodada
de julgamento. A tabela 3 informa os valores de IVC-C, IVC global e CVR.

Tabela 3 - Distribuigéo das respostas das cuidadoras profissionais e maes (n=12/n=13) e os respectivos indice
de Validacdo de Contetido — Critério, indice de Validagdo de Contetdo — Global e Coeficient Validity Ratio por
rodada, Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2022.

Cuidadoras Maes
Critérios (n=12) (n=13)
IVC-C2 CVR" IVC-C* CVR®
Conteudo
O conteudo esta correto cientificamente® 0,83 0,667 - -

O conteudo do programa CACTO reflete a vida das maes de criangas com

Sindrome Congénita do virus Zika® ) ) 0.84 0,692

O conteudo esta apropriado para uso de enfermeiras (os) e profissionais de

, 0,91 0,833 - -
saude®

O conteudo do programa CACTO é bom para as maes de criangas com
Sindrome Congénita do virus Zika®

O conteudo apresenta organizagao légica® 1,00 1 - -

- - 0,92 0,846

Linguagem

O estilo da redacéo reflete os constructos da Ciéncia do Cuidado Unitario® 1,00 1 - -

A escrita do programa me atraiu para ler¢ - - 0,92 0,846
A escrita utilizada é atrativa® 0,91 0,833 - -
Alinguagem do texto é clara e objetiva 1,00 1 0,84 0,692

A linguagem do texto é facilmente compreendida por enfermeiras (o0s) e

profissionais de satde® 1,00 1 i i

Alinguagem do texto é facilmente compreendida pelas maes de criancas

com Sindrome Congénita do virus Zika ¢ ) i 0.84 0,692
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Tabela 3 — Cont.

Cuidadoras Maes
Critérios (n=12) (n=13)
IVC-C* CVR" IVC-C* CVR®
llustragoes
As ilustragdes sao pertinentes com o conteudo do material e elucidam o 1.00 1 ) )
conteudo® ’
As ilustragdes sao claras e facilmente compreendidas 0,91 0,833 0,84 0,692
As ilustragdes possuem qualidade gréfica 0,91 0,833 0,84 0,692
As ilustragdes se adequam aos principios da Ciéncia do Cuidado Unitario® 0,83 0,667 - -
As figuras sao importantes e adequadas ao contexto das maes de criangas
. . . . - - 0,84 0,692
com Sindrome Congénita do virus Zika®
A presenga de cada uma das ilustragdes é relevante © 1,00 1 - -
Layout
O tipo de letra utilizado facilita a leitura 0,91 0,833 0,92 0,846
As cores aplicadas ao texto sao pertinentes e facilitadoras para a leitura 0,91 0,833 0,92 0,846
A composicéo visual esta atrativa e bem organizada 0,91 0,833 0,92 0,846
O tamanho do programa e o niumero de paginas estao adequados 1,00 1 0,84 0,692
A divisédo das partes e se¢des do programa estd adequada 1,00 1 0,84 0,692
O tamanho das letras é adequado 0,91 0,833 0,84 0,692
Motivacao
O programa CACTO é motivador e incentiva que a (0) enfermeira(o) e
NS . ; . 0,91 0,833 - -
profissionais de saude prossigam com a leitura ©
Estou motivada para ser cuidada através do programa CACTO¢ - - 0,92 0,846
O programa CACTO desperta o interesse da (0) enfermeira (0) e
S . 0,91 0,833 - -
profissionais de saude®
O programa CACTO pode atender as duvidas, esclarecer e auxiliar as (0s)
enfermeiras (0s) e profissionais de saude ao cuidar das mées de criangas 0,91 0,833 - -
com SCZ ¢
Cultura
O programa pode ser utilizado por qualquer enfermeira (0) e profissional de
. : 1,00 1 - -
saude, respeitando a cultura de cada um destes ©
0] programa pode ser aplicado a~qualquer mae de crianga com SCZ, 1,00 1 0,84 0,692
respeitando a cultura de cada mae
Aplicabilidade
O programa CACTO possui aplicabilidade pratica © 1,00 1 - -
Eu desejo participar do programa CACTO¢ - - 1,00 1
A (o) enfermeira (0) ou profissional de saude podera conduzir o programa
) . ~ 1,00 1 - -
CACTO junto as méaes ©
O~programel1 CACTO pode provocar resultados positivos na saude das 091 0833 084 0,692
maes de criangas com SCZ
Impressdes gerais
O nome do programa é adequado °© 0,91 0,833 - -
Eu gostei do nome do programa (CACTO)? - - 0,92 0,846
Alogomarca do programa é adequada 1,00 1 0,92 0,846
IVC Global 0,94 0,88

"IVC-C: indice de Validagdo de Contetido — Critério; TCVR: Content Validiy Ratio. O valor do CVR critico
para 12 experts é de 0,667, enquanto para 13 experts o valor é 0,538. tltem respondido exclusivamente
pelas experts cuidadoras; “ltem respondido exclusivamente pelas experts maes;
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Participantes do grupo 2 comentam sobre a relevancia do CACTO e sua aplicabilidade: a
poténcia do CACTO esta na importéncia do trabalho em equipe, do matriciamento, do compartilhamento
de cuidado, saberes e ac¢loes entre diferentes categorias. O profissional que exercera o cuidado em
saude sente-se motivado com esta proposta. Ja quero usar como referéncia nos grupos de maes.
(G2-E4).

Enquanto as maes demonstraram motivacao e ansiedade para serem cuidadas: Ansiosa para
conhecer um projeto real para os cuidados das mées, estamos esquecidas e estao sofrendo muito,
com depressédo, ansiedade, fobia, esta s6 etc. Sera muito bom algo voltado especialmente para
as maes. Somos maes cheias de espinhos e suculenta de amor, entao acho (que o CACTO) nos
representa bem. (G3-E2). Obrigada por olharem para nés maes. Que na maioria das vezes somos
invisiveis pra sociedade. (G3-E7).

DISCUSSAO

Desenvolver um programa de cuidado especifico para as maes preenche uma lacuna de
desassisténcia a saude destas mulheres’. O CACTO relne um conjunto de conhecimento cientifico,
original e criativo que lhe atribui carater inovador e possibilita transformagdes nos modos de cuidar,
com consequente melhoria do processo saude-doenca da mae e crianga, caracteristicas que permitem
classifica-lo como uma inovagao tecnoldégica em saude'®. A translagdo da CCU em programa de
cuidado estimula os profissionais de saude a inovarem em seus cuidados, de acolhimento, autonomia,
cidadania e consciéncia critica, advogando em favor do cuidado interacional emancipatério™.

Neste sentido o CACTO reune modalidades de cuidado diversas, com acdes desde a
introspeccao e conhecimento de si, como a cartilha, até o empoderamento e enfrentamento coletivo
de preconceitos, além do cuidado interacional intrafamiliar, a exemplo do cuidado familiar. A cartilha
“Cuidando da minha mente”, por exemplo, propde uma pausa consciente na rotina desgastante
das enfermeiras, cuidadoras profissionais e das maes. Trata-se de um conjunto de a¢des para o
autoconhecimento, inflexdo e contemplacdo de si mesmo e tudo que Ihes rodeia, esta orientacao
do pensamento para contemplar favorece a vibragado energética’, diminui o estresse, ansiedade,
depressao, melhora o sentimento de dor?, aspectos do disturbio do sono e fadiga?'.

Para a CCU toda forma de saber e de fazerimporta equivalentemente, os diversos conhecimentos,
expressodes culturais e modos de cuidar possibilitam a agdo de cuidados transdisciplinares’®. Ao encontro
destas ideias os experts cuidadores profissionais destacaram a importancia do matriciamento e a
integracdo entre as diferentes categorias profissionais como poténcia da aplicagéo pratica do CACTO.

Critérios relativos aos dominios “ilustragdes” e “layout’ alcangaram valores de IVC e CVR
inferiores na primeira rodada Delphi pelos pesquisadores da RBCCU. Nestes quesitos os experts
apontaram a necessidade de reajustar o tamanho do conteldo e qualidade das ilustragbes a fim de
potencializar o programa. O éxito na adog¢ao dessas consideragdes no material foi constatado por um
IVC e CVR satisfatorios na segunda rodada Delphi. Justifica-se que todo o processo de desenvolvimento
do CACTO levou em consideracgao o perfil socioeconémico, cultural e as necessidades de saude das
maes. Portanto, em consequéncia da estrutura social soberana que oprime grupos de pessoas por
seus antepassados, ideologia e expressao cultural??, sdo poucas as ilustragdes de maes pretas ou
pardas com criangas com anomalia congénita em repositérios de dominio publico.

Mesmo tratando-se de ilustragcbes com dominio publico, os desenvolvedores respeitaram a
propriedade autoral das imagens e nao utilizou recursos para melhoria da qualidade ou resolugdo. Com
vistas a melhor representacao e aperfeicoamento das ilustragdes pretende-se, durante implementacao
do CACTO, realizar sessoes fotograficas com a diade méae-crianga, mediante autorizagdo documentada.

Quanto ao layout e a quantidade de paginas, explica-se que o CACTO nao se trata de um
programa com inicio, meio e fim que se utilize de modo linear, pois sao as necessidades emergentes
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das mées que guiardo a aplicabilidade de cada modalidade de cuidado. Neste sentido, aimplementacao
do CACTO seguira a sequéncia pactuada entre mae, enfermeira e/ou cuidadora profissional conforme
suas prioridades, respeitando o protagonismo das maes e a autonomia profissional.

Em acréscimo, o projeto de implementagcdo do CACTO almeja disponibiliza-lo em sites e
redes sociais, além do desenvolvimento de protétipo de aplicativos para aparelhos moveis de modo
a auxiliar aqueles (as) que desejem aplica-lo. Tais estratégias podem superar a discordancia dos (as)
pesquisadores (as) quanto ao tamanho e numero de paginas do programa, bem como potencializar sua
aplicabilidade em diferentes territorios do Brasil. Entretanto, as cuidadoras profissionais nao citaram
a quantidade de paginas como limitador da aplicagdo do CACTO, elas destacaram o matriciamento,
trabalho em equipe, o compartilhamento de cuidados e saberes como potencialidades do programa.

O CACTO foi elaborado para o enfrentamento dos preceitos da sociedade heteronormativa
que abstém o genitor da crianca, imputa a causa da deficiéncia as maes e ceifa os seus projetos
pessoais e profissionais, atribuindo a elas o cuidado integral da crianga’. Na mesma medida, a
sociedade corponormativa entende o corpo da mée como extensao do corpo da crianga, portanto,
elas experienciam julgamentos preconceituosos de economicamente incapaz, geradora de custos
para o Estado e resultante da justiga divina aos “desvios” morais’. Por tais evidéncias, o conceito de
deficiéncia social, enquanto produto das interagdes sociais®, fundamentou o desenvolvimento das
modalidades de cuidado. Portanto, prima-se por ofertar, através das praticas de autocuidado, as
possibilidades de insurgir as regras sociais instituidas e a tirania da individualidade?, como exposigédo
em espacos publicos e redes sociais das fotos e frases construidas pelas maes durante os encontros.

Apesar da recomendacgao de aplicabilidade do CACTO por cuidadoras (es) profissionais,
entende-se que a lideranca da Enfermagem pode favorecer o alcance de resultados positivos do
programa, corroborando com o encontrado no Programa de Cuidados de Sobrevivéncia (PCS)%. A
eficiéncia do PCS justifica-se pelas competéncias das Enfermeiras em escutar atentamente, acolher
as necessidades de saude sem julgamentos, ofertar apoio emocional e motivar as relagbes sociais,
objetivos que se alinham aos objetivos do CACTO?*.

Assim como o programa My Back My Plan (MBMP)?, o CACTO busca emancipar as familias
da logica estruturante de opressao®, devolvendo a elas o poder sobre seus corpos?, em contraposi¢ao
ao cuidado intervencionista hegeménico. O MBMP foi desenvolvido por pessoas em cuidado e
profissionais de saude da atengéo primaria de Sydney, Australia, a fim de tratar lombalgia aguda. Tal
programa esta em etapa avangada de implementagao, destacando-se pela singularidade do cuidado,
protagonismo do publico-alvo, valorizagdo do autocuidado e impactos positivos ao processo saude-
doencga?®. O CACTO reserva potencialidade de despertar nas méaes a propriedade da sua existéncia
e do seu fazer no mundo, aspectos cerceados pelos discursos dominantes de sujei¢cao das “marcas”
corponormativas® de ser mulher que ocupam lugar subalterno de baixa renda e escolaridade’.

O CACTO foi pensado para ser aplicado em qualquer estabelecimento de saude, por cuidadora
profissional interessada, contudo os principios de capilaridade, vinculo, responsabilidade sanitaria,
participacao social, além da rotina em cuidar de populagdes em situagao de vulnerabilidade?”, podem
favorecer melhores resultados ao ser aplicado na Atengao Primaria a Saude.

Os encontros entre os cuidadores profissionais nos estabelecimentos de média densidade
tecnologica favorecerao a atuagao interprofissional, praticas de matriciamento, educagcdo em saude e
aperfeicoamento dos ambientes de convivéncia, resultados estes encontrados durante implementacao
do Adaptive Care: programa de cuidado a saude mental de criancas autistas?®. Entretanto, esta opgéo
pode fortalecer o isolamento social vivenciado por maes e criangas?®, dificultando o enfrentamento do
estigma e restringindo a inclusao da crianga em outros espacos que ela deseje ou necessite frequentar.

A eficiéncia do CACTO pode ser verificada a partir da aplicagcao de escalas de mensuragao
da ansiedade, depressao, fadiga, qualidade do sono, qualidade de vida e resiliéncia, antes, durante
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e apos a implementagao, além da avaliagdo do custo-efetividade do programa. Recomenda-se
novos estudos que reforgcem a validade/capacidade do CACTO por meios de medidas objetivas, que
permitam avaliar o impacto/efeito na qualidade de vida das maes.

O CACTO reune potencialidade para se tornar uma tecnologia social, considerando os
elementos de associativismo, propriedade coletiva, controle e cooperagao, indicando um acordo
social entre as maes, e autogestao da tecnologia de modo voluntario e participativo®. As atitudes
cuidativas exitosas por parte da equipe de enfermagem e o dominio das teorias de enfermagem
podem sustentar o desenvolvimento inédito de programas de cuidado especificos para populagdes
em situacgdes de vulnerabilidade. Por isso, & oportuno que a Enfermagem valorize os constructos
tedricos da profisséo, cultive o pensamento sensivel criativo e impulsione seu fazer enquanto categoria
profissional que reconhece o valor moral do cuidado.

A limitagao do estudo reside na aplicagao dos instrumentos de validacéo e disponibilizagao
do CACTO via questionario eletrdnico, o que limitou a participacdo de outros experts que tem
dificuldades de acesso aos recursos eletrénicos e internet. Ademais, por conta do distanciamento
fisico provocado pela pandemia do COVID-19, as participacdes de cuidadoras profissionais e maes
nao ocorreram na etapa inicial de desenvolvimento do CACTO.

CONCLUSAO

O CACTO foi avaliado por pesquisadores (as) da RBCCU, cuidadoras profissionais de
familiares de criangas com SCZ e maes, com alcance de IVC global = 0,88 e CVR critico acima do
recomendado, portanto, entende-se que o CACTO possui evidéncias de validade que permitem
recomenda-lo para a pratica clinica centrada no cuidado as maes e familias. Comunica-se que a
equipe de desenvolvimento do CACTO iniciou o processo de registro (n°® 2022RJ11751) de direitos
autorais junto a Biblioteca Nacional e, ao conclui-lo, o programa sera disponibilizado na integra.

A experiéncia de vida das méaes de SCZ se assemelha com a experiéncia de outras maes
de criangas com anomalia congénita, e em condigbes crbnicas, desse modo, salvo as devidas
especificidades e adequagdes necessarias, a quantidade de pessoas a serem cuidadas através do
CACTO pode ser ampliada, como para mées de criangas com adoecimento crbnico.
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