UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

FACULDADE DE ARQUITETURA E URBANISMO

Victoria Maria Marino Silva

Autocuidado e health literacy: como o design pode auxiliar
criancgas portadoras de insuficiéncia renal cronica durante o

periodo de internacgdo hospitalar

Sdo Paulo

2023



VICTORIA MARIA MARINO SILVA

Autocuidado e health literacy: como o design pode auxiliar

o e

criangas portadoras de insuficiéncia renal crénica durante o

periodo de internagdo hospitalar

Trabalho de ConclusGo de
Curso apresentado a
Faculdade de Arquitetura e
Urbanismo da Universidade de
Sdo Paulo, para a obtencdo do
titulo de Bacharel em Design,
sob a orientacdo da Professora

Dra. Sara Goldchmit.

Sdo Paulo

2023



Autorizo a reproducgdo e divulgagdo total ou parcial deste trabalho, por
qualquer meio convencional ou eletrénico, para fins de estudo e

pesquisa, desde que citada a fonte.

Catalogagdo na Publicagdo
Servigo Técnico de Biblioteca

Faculdade de Arquitetura e Urbanismo da Universidade de SGo Paulo

Silva, Victoria Maria Marino

Autocuidado e health literacy: como o design pode auxiliar criangas
portadoras de insuficiéncia renal crénica durante o periodo de internacdo
hospitalar | Victéria Maria Marino Silva; orientadora Sara Goldchmit. - Séo
Paulo, 2023.85.Trabalho de Concluséo de Curso (Bacharelado em Design) -
Faculdade de Arquitetura e Urbanismo da Universidade de Sdo Paulo.

1. Design Grdfico. 2. Design Para a Saude. 3.Insuficiéncia Renal Crénica. 4.
Cartilha. I. Goldchmit, Sara, orient.ll.Titulo.




Aos meus pais, irmd@ e namorado.

Rildo e Maria, Bruna e Marco.



Gostaria de expressar profunda gratiddo a toda a equipe do Instituto da Crianga
e do Adolescente (lcr-HCFMUSP), em especial a Jussara Siqueira de Oliveira
Zimmermann e a todo o setor de Humanizagdo do hospital. Um agradecimento
especial também se estende a Andrea Watanabe e Luciano Alvarenga dos
Santos, da ala de hemodidlise do Icr-HCFMUSP, pelo incansdvel suporte e
colaboragdo. Sem o valioso conhecimento e a dedicagdo dessas pessoas em
compartilhar informagdes, este projeto ndo teria sido possivel.

Quero expressar minha eterna gratiddo d minha orientadora, a Prof. Dra. Sara
Goldchmit, por sua paciéncia, dedicagdo e bondade impar ao me guiar para a
realizagdo do melhor trabalho possivel, dentro das minhas limitagées.

Por fim, nGdo posso deixar de agradecer a todos os colegas e amigos que
contribuiram para o desenvolvimento deste projeto. Sua colaboragdo foi

fundamental e é recebida com profundo apreco.



Este trabalho de conclusdo de curso foi realizado em parceria com o
Instituto da Crianga e do Adolescente do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo (ICr-HCFMUSP),
com o objetivo de atender demandas informacionais dos pacientes que
sofrem com a insuficiéncia renal crénica e precisam passar pelo
tratamento de hemodidlise disponibilizado pela instituicdo. Ao longo da
pesquisa e do desenvolvimento do projeto, a solu¢géo escolhida foi uma
cartilha ilustrada capaz de servir como guia de informagdes gerais sobre
as questdées mais importantes sobre a insuficiéncia renal e seus
principais cuidados, sob a &6tica do health literacy no design, ou sejq,

buscando promover o “letramento em sadde” nos usudrios.

Palavras-chave: Health literacy. Educagéo em salde. Insuficiéncia renal

cronica.



ABSTRACT

This undergraduate thesis was carried out in partnership with the Children
and Adolescents Institute of the Hospital das Clinicas at the School of
Medicine of the University of S&o Paulo (ICr-HCFMUSP), with the aim of
addressing informational needs of patients suffering from chronic kidney
failure who require hemodialysis treatment provided by the institution.
Throughout the research and project development, the chosen solution
was an illustrated booklet capable of serving as a guide for general
information on the most important issues related to renal failure and its
primary care, from the perspective of health literacy in design. In other

words, it aimed to promote "health literacy” among users.

Keywords: Health literacy. Health education. Chronic kidney failure.
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A insuficiéncia renal crénica (IRC) é caracterizada pela perda
gradual e irreversivel da fungcéo dos rins, resultante da destruigdo dos
néfrons, as unidades funcionais dos rins, que ndo tém capacidade de
regeneracdo. Na fase avancada, a hemodidlise € uma opcdo de
tratamento, substituindo a fung@o renal por meio de um sistema
extracorpdreo conectado a um acesso vascular. Na inféncia, as
manifestagdes clinicas incluem retardo no crescimento, associado a
fatores como desnutrigdo, osteodistrofia, anormalidades hormonais e
acidose metabdlica. Outros sinais comuns sdo anemia, hipertensdo,
susceptibilidade a infec¢gbées e disturbios do sistema nervoso central
(Marcondes, 1999). No momento atual, o manejo da Insuficiéncia Renal
Crénica (IRC) visa maximizar a fungéo renal, garantir o equilibrio
adequado de liquidos e eletrdlitos, tratar complicagcdes orgdnicas e
promover uma vida ativa pelo maior periodo de tempo possivel (Whaley;
Wong, 1999). Por meio da hemodidlise ou didlise peritoneal, a fungdo
renal & maximizada. Em geral, as sessées de hemodidlise sdo realizadas
de 3 a 7 vezes por semanag, com uma duragdo média de 4 horas por
sess@o. A depender do caso clinico do paciente, devem ser realizados
uma série de cuidados no que tange a alimentagdo, principalmente em
relagdo & ingesta hidrica e a de sbédio, potdssio e fésforo, além da
necessidade de suplementacdo de vitaominas e controle da pressdo
arterial. No caso especifico das criangas que sofrem com essa doenca, a
aderéncia aos cuidados que complementam a terapia hemodialitica &

um grande desafio devido & dificuldade das restricbes impostas pela
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doenca. Cabe aos pais dos pacientes garantir que todos os cuidados
sejam realizados, mas nem sempre eles compreendem a necessidade e
importancia de seguir as orientagdées médicas da melhor forma possivel.
Além disso, muitas vezes a informag¢do que &€ dada aos cuidadores é
insuficiente para garantir o entendimento total acerca da doenca, do
tratamento e seus cuidados.

Nesse contexto, observa-se a importdncia de promover nos
cuidadores o health literacy, ou seja, o letramento ou educacéo em
salde. De acordo com Vaillancourt e Cameron (2021), os estudos da érea
da sadde jG mostraram repetidamente que quanto maior o nivel de
letramento em salde, melhores as chances de recuperacdo do individuo.

As pesquisas de campo, observagdes e entrevistas deste trabalho
foram realizadas no contexto do Instituto da Crianga e do Adolescente-
ICr HCFMUSP. Considerado Centro de Referéncia Nacional em Salde da
Crianga pelo Ministério da Saude, o hospital foi fundado em 1976 por um
grupo de pediatras liderados pelo Prof. Eduardo Marcondes, formado pela
Faculdade de Medicina da USP em 1954. O atendimento do hospital &
prestado a pacientes do Sistema Unico de Saude (SUS) e de operadoras
de planos de salde (Saude Suplementar). As instalagées incluem
enfermarias, apartamentos, Centro CirGrgico, UTI Neonatal 1 e 2 (no
Instituto Central do Hospital das Clinicas), UTI Pediatrica, Ambulatério,
Unidade de Didlise, Pronto-Socorro e Centro de Diagndstico. Além disso, o
ICr abriga o Instituto de Tratamento do Cancer Infantil (ITACI) para
servigos de onco-hematologia e transplante de células hematopoiéticas.
Através da tecnologia de ponta disponivel, sdo realizados procedimentos

diagnésticos e terapéuticos complexos, como transplantes de figado, rim
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e medula 6sseq, separagdo de gémeos siameses, hemodidlise
especializada, tratamento de recém-nascidos de alto risco, terapia
intensiva e assisténcia a doengas crénicas complexas na inféncia e
adolescéncia. (ICR-USP, 2017)

Dentre os procedimentos mais importantes realizados no ICr estd a
hemodidlise, que é o tratamento feito pelas criangas que sofrem com
insuficiéncia renal. A Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) é caracterizada
pela gradual e irreversivel deterioragdo das fungdes dos rins. O
transplante renal &€ o tratamento definitivo recomendado. No entanto,
esse procedimento é demorado, e enquanto aguarda sua realizagdo, a
opc¢do para garantir a sobrevivéncia é o tratamento continuo através da
didlise, que inclui duas formas - didlise peritoneal e hemodidlise. (Frota et
al.). A didlise tem por objetivo manter a qualidade de vida dos pacientes,
restabelecendo o bem estar fisico e a inser¢cdo social do individuo.
Entretanto, a realizagcdo dessa terapia causa mudangas drdsticas na
rotina do paciente portador de IRC, em especial as criangas, uma vez que
se sentem excluidas em relagdo aos seus pares e sdo obrigadas a se
adaptar as intervencdes terapéuticas, o que as impede de desfrutar da
liberdade tipica da infancia (Frota et al.). O procedimento da didlise no
caso dos pacientes do ICR é feito com a duragdo de quatro a seis horas
por sess@o, numa frequéncia semanal que varia de acordo com cada
caso clinico, mas que pode ir até a frequéncia didria. (Sociedade
Brasileira de Nefrologiq, 2023).

A alimentagcdo e a percepgdo do corpo, entre outros fatores,
também exercem influéncia sobre a qualidade de vida da crianga, em

especial nos casos dos pacientes renais, uma vez que o cuidado com a
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alimentagcdo e com o corpo estd no centro do cuidado e tratamento da
doenca.

No entanto, ao decorrer de entrevistas e pesquisas de campo feitas
no Instituto da Crianga e do Adolescente, notou-se a falta de materiais
impressos ou digitais e/ou para auxiliar o caso especial das criangas
portadoras de insuficiéncia renal crénica e seus responsdaveis. Dada a
realidade particular desses pacientes, que visitam frequentemente o
hospital para a realizagdo da terapia de didlise e devem lidar com uma
rotina rigida de cuidados com a sadde, identifica-se a necessidade de
desenvolver um projeto de cunho educativo e informativo, com carater
lGdico e com o objetivo de promover o letramento em salde, de modo a
auxiliar os cuidadores dos pacientes a terem maior aderéncia ao
tratamento prescrito, além de educar as criangas acerca da realidade de
sua condicdo clinica, e assim, oferecer ferramentas para que elas
possam desenvolver autoconhecimento e independéncia para cuidar de
si préprias no futuro. Com isso, o resultado esperado &€ uma maior
qualidade de vida para os pacientes portadores de IRC.

Segundo Bonsiepe (2011), o designer desempenha o papel de
intermedidrio entre a origem da mensagem e o destinatdrio, criando
representagdes visuais e significativas do cotidiano cultural, de modo a
influenciar as emogdes, comportamentos e atitudes dos receptores.
(Freire et Oliveira, 2015). Assim, busca-se projetar uma solugdo ludica que
incentive o autocuidado da crianga com IRC por meio do conceito de
health literacy, ou seja, a educag¢do voltada para o entendimento de
questdes de salde, mudando seu comportamento para resultar numa

maior aderéncia a terapia e, consequentemente, gerar resultados
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positivos em sua vida. Nesse sentido, a educagdo em saude se propbe a
trazer informac¢des adaptadas ao publico infanto-juvenil, de modo a
auxiliar esses pacientes a conhecerem mais sobre suas proéprias
condicbes e poderem se educar pard, aos poucos, tomar decisées
empoderadas sobre o préprio corpo, ainda que sempre com auxilio e
supervisdo parental, mas tornando-se protagonistas do tratamento e
ganhando a autoestima que foi prejudicada pela experiéncia hospitalar

enfrentada desde cedo.

O objetivo primordial deste projeto é desenvolver uma solugéo
lGdica que possa auxiliar criangas com insuficiéncia renal crénica a
terem mais qualidade de vida por meio da aquisi¢gdo de informagdo para
o autocuidado. Ao longo do desenvolvimento do projeto e com a
compreensdo das necessidades dos usudrios, percebeu-se a
necessidade de desenvolver um material impresso de cunho educativo
acerca das principais questdes que afligem os pacientes com IRC e seus
cuidadores. Dentre essas questdes, destaca-se: principais davidas
acerca da doenga, particularidades da hemodidlise, informagdes sobre

cuidados didrios e alimenta¢do adequada.
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Empregou-se os métodos de design centrado no usudrio, aliados &
pesquisa bibliografica acerca do tema “health literacy” no contexto
hospitalar pediatrico e sobre insuficiéncia renal cronica em criangas.

Inicialmente, foram levantados artigos cientificos acerca dos
seguintes temas: “health literacy for children” e “criangas com
insuficiéncia renal crénica” no banco de dados do Google Scholar. A
partir das informagdes coletadas e apds a andlise integrativa dos artigos
levantados, foi construida uma base de conhecimento introdutéria para
a exploragdo do campo do problema.

Em seguida, foram realizadas incursées ao Instituto da Criangca e do
Adolescente (ICr). Ao longo destas visitas, foi possivel conduzir uma série
de entrevistas ndo estruturadas com diversos profissionais envolvidos
diretamente com a terapia de hemodidlise: a professora hospitalar da
ala de hemodidlise, ou seja, uma professora do estado dedicada a
ministrar aulas para as criangas do hospital que permanecem em
procedimentos efou internacées por longos periodos, a médica
responsdavel pela ala de nefrologia e o enfermeiro chefe do setor e, por
fim, duas nutricionistas responsdveis pelo atendimento ambulatorial de
pacientes que realizam didlise e pacientes recém transplantados
Ademais, todas as visitas aconteceram sob o suporte e apoio da
psicologa hospitalar responsdvel pelo projeto de humanizagdo do
instituto. Além disso, foi possivel realizar uma entrevista com uma das

maes dos pacientes que frequentam diariamente o ICr para a realizagdo
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da hemodidlise, a fim de compreender as necessidades especificas e
vivéncias dos principais usudrios em potencial do projeto.

Por fim, para o estudo de solugbes voltadas para pacientes que
sofrem com IRC, foi realizada uma busca no Google scholar e google
imagens para investigar a produgdo existente de cartilhas, guias
educativos, jogos andlogicos ou digitais voltados para pacientes de
insuficiéncia renal crénica, sejam eles adultos ou criangas. Apds a coleta
do material grafico e a leitura das informacgdes existentes sobre cada
producdo, foi feita uma andlise critica e desenvolvida uma tabela
comparativa de todos os materiais. Na tabela comparativa elaborada,
foram destacados alguns elementos chaves de andlise, como a
linguagem textual e gréfica empregada para transmitir as informacgoes,
publico alvo do material, categoria do material, ou seja, se seria uma
cartilha ou um jogo e, por fim, foi analisado se havia ou ndo a presenga
de recursos ladicos para a comunicacdo da mensagem, e quadis seriam
os tais recursos utilizados.

A partir de sintese e andlise de todas as informacgdes textuais e
gréficas coletadas, foram elencados os requisitos para a elaboragdo do

presente projeto.

4.1. A INSUFICIENCIA RENAL CRONICA EM CRIANGCAS

A Doenca Renal Crénica (DRC) é uma condicdo em que ocorre uma

perda gradual, continua e irreversivel da fungcdo dos rins, resultante da
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destruicdo dos néfrons, que sdo as unidades funcionais dos rins e ndo
possuem capacidade de regeneragdo. Na fase avangada da DRC, a
hemodidlise € uma das opgdes de tratamento disponiveis, sendo uma
terapia de substituicdo da funcdo renal que ocorre por meio de um
sistema extracorpéreo conectado a um acesso vascular. As
manifestagdes clinicas da IRC na infGncia sdo diversas e envolvem
diversos sistemas do organismo. A mais comum & o retardo no
crescimento, associado a fatores como desnutrigdo, osteodistrofia,
anormalidades hormonais e acidose metabdlica. Ademais, outros sinais
comuns s@o anemia, hipertensdo, susceptibilidade a infecgcbes e
distarbios do sistema nervoso central. (Marcondes, 1999).

No momento atual, o manejo da Insuficiéncia Renal Crbénica (IRC)
visa maximizar a fungdo renal, garantir o equilibrio adequado de liquidos
e eletrdlitos, tratar complicagdes orgdnicas e promover uma vida ativa
pelo maior periodo de tempo possivel (Whaley; Wong, 1999). Ao abordar
as diferentes abordagens terapéuticas dessa condigdo, existem trés
modalidades principais de tratamento: o tratamento conservador, a
didlise e o transplante renal.

O tratamento conservador engloba apoio nutricional e
farmacoldgico, incluindo a adogdo de uma dieta com baixo teor de
proteinas e sbdio, e também o uso de suplementos vitaminicos
(vitaminas do complexo B, C e D), carbonato de cdlcio, bicarbonato de
sodio, sulfato ferroso, dcido fdlico, medicamentos para controlar a
pressdo arterial, eritropoetina e agentes quelantes de potdssio e fésforo

(simpionato et al, 2005).
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A didlise é outra modalidade de tratamento, na qual uma maquina
é utilizada para filtrar o sangue e remover as toxinas acumuladas no
organismo devido & faléncia renal. Existem duas formas principais de
didlise: a hemodidlise, em que o sangue é filtrado fora do corpo,
passando por um filtro artificial (dialisador), e a didlise peritoneal, em que
um fluido especial & introduzido na cavidade abdominal, absorvendo as
toxinas e depois é drenado (thley; Wong,, 1999). Na didlise peritoneal, é
utilizado um cateter, introduzido na regido abdominal, enquanto a
hemodidlise é realizada por meio de um acesso vascular, a fistulas

artério-venosa. (Draibe, 2002; Marcondes, 1999).

Figura 1: llustragdo técnica da didlise peritoneal

Bolsa de dialise

Catete rxﬂl_‘ ". | \
v \ \ \ Bolsade \E
) drenagem . 2/

Fluido de didlise

@ E;ed?gﬁ:?nze Jurle e os produtos de
i residuos drenados
espaco peritoneal e erkos potitonssl

Fonte: REIS, Manoel. Didlise peritoneal: o que & como funciona e indicagées. Grupo
Rede D'or: Tua Salde, 2023. Acesso em junho de 2023.

Por fim, o transplante renal € uma opc¢do terapéutica em que um
rim sauddvel de um doador compativel € transplantado para o paciente
com IRC. Essa modalidade oferece a possibilidade de restaurar

significativamente a fungdo renal e melhorar a qualidade de vida. No
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entanto, o transplante requer compatibilidade entre doador e receptor,
além do uso de medicamentos imunossupressores para prevenir a
rejeico do 6rgdo transplantado (Whaley; Wong, 1999).

Essas modalidades de tratamento - conservador, didlise e
transplante renal - s@o adotadas de acordo com a avaliagdo médica
individualizada e a gravidade da insuficiéncia renal crénica. No caso de
criaongas com IRC, a modalidade mais indicada de tratamento & a didlise
peritoneal, uma vez que ela pode ser realizada sem que seja necessdria
uma dieta tdo rigorosa quanto & restricGo de liquidos e sbédio

(simpionato et al, 2005).

4.2 A QUALIDADE DE VIDA DA CRIANCA COMIRC

Com base na revisdo de literatura acerca das questbes que
envolvem a qualidade de vida das criangas que sofrem com insuficiéncia
renal crénica, levantou-se os principais pontos de atengdo que afetam o
cotidiono dos pacientes. Dentre eles, pode-se destacar a
responsabilizagcdo precoce pelo autocuidado, uma vez que os infantes
devem compreender e conviver com as restricbes da dieta e ingesta
hidrica desde muito cedo. Outras restrigbes, como o ato de brincar em si,
torna-se também um empecilho para as criangas com IRC, que relatam
dificuldades na socializagdo e sentem-se diferente de outras criangas
em razdo aos cuidados que devem ser tomados com o cateter utilizado
para a didlise. Em virtude dessas restrigcdes, muitas atividades comuns &
infGncia como correr, a ida & praia ou piscina ou até mesmo atividades

fisicas e jogos que possam oferecer riscos de deslocar ou atingir o
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acesso do cateter de alguma forma s@o prejudiciais aos pacientes com
IRC, limitando seu acesso ao brincar. Outro fator relevante que prejudica
a socializagcdo é a frequéncia e duracdo das sessdes de didlise, que
geralmente sdo realizadas de trés ou mais vezes por semand, com a
duracdo de quatro a seis horas por sessdo. Essa particularidade do
tratamento impede que os pacientes participem das aulas e atividades
escolares de forma integral, o que resulta muitas vezes em evasdo
escolar e deficiéncia de aprendizagem. Ainda que a crianga em
tratamento na hemodidlise esteja matriculada em uma escola, ndo é
incomum que a mesma se sinta fraca e exaurida apoés a realizagdo da
terapia, impossibilitando a dedicagdo aos estudos e a frequéncia escolar.
Além do atraso e prejuizo em relagdo a aprendizagem, é imprescindivel
ressaltar o papel da escola como espaco onde cria-se vinculos e
aprende-se também por meio de brincadeiras, o que evidencia ainda
mais as dificuldades enfrentadas pelas criangas com IRC.

No contexto da dimensdo psicolégica e emocional dos pacientes,
destaca-se os problemas de autoimagem que surgem a partir do
contexto supracitado. Um dos aspectos mais relevantes dessa
problematica é a questdo que o portador de IRC sofre com diversas
escoriagdes e cicatrizes decorrentes dos procedimentos, o que altera a
imagem que a criangca tem de si mesma. Para além disso, outra
consequéncia da doencga & o crescimento inadequado para a idade, o
que causa um sentimento de estranheza em relagdo a si préprio quando
comparados aos pares. Hd também muito sentimento de vergonha e
inadequagdo com o papel de “ser um paciente renal”, que carrega o

estigma de uma vida de restrigdes e cuidados. (Carvalho et al.)
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4.3 PESQUISA DE CAMPO

A primeira incursd@o efetuada no Instituto da Crianca (ICr) visava a
exploragcdo das demandas e necessidades dos pacientes e profissionais
da instituicdo, sendo conduzida sob a orientagdo da psicdloga hospitalar
e coordenadora do Grupo de Trabalho de Humanizagdo. Durante o
percurso observacional, uma visita foi efetuada a ala de hemodidlise,
composta por quartos contendo alguns leitos e poltronas para os
acompanhantes, bem como uma sala ampla equipada com mdaltiplos
leitos e poltronas.

Na ocasido da visita, uma professora hospitalar ministrava aulas de
portugués a uma paciente por meio de um jogo de cartas educativo,
enquanto esta realizava o procedimento de didlise. Mediante entrevista
com a referida profissional, foram detalhadas tanto a rotina hospitalar
das criangas acometidas por insuficiéncia renal crénica quanto as
estratégias adotadas pelas docentes para adaptar o ensino pedagdgico
ds necessidades singulares dos pacientes. Conforme as palavras da
professora, as aulas sGo ministradas utilizando-se uma ampla variedade
de recursos, tais como jogos de tabuleiro e cartas, aplicativos digitais em
tablets, livros e videoaulas disponiveis no YouTube.

Ademais, no cotidiono escolar sdo consideradas outras
particularidades, como o bem-estar e as condi¢gdes de saltde da crianca
no momento das atividades. Com efeito, € comum a necessidade de
pausas durante as aulas quando o paciente manifesta um quadro de
elevagdo da pressd@o arterial. Por meio da investigagdo das principais

dificuldades enfrentadas no dia a dia de trabalho, a professora destacou
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a dificuldade de manter os pacientes motivados em seu aprendizado,
embora tenha enfatizado que todos demonstram grande aprego pelas
atividades escolares durante a terapia de didlise. No @mbito mais geral, a
docente também mencionou algumas dificuldades relacionadas ao
autocuidado e a higiene dos pacientes, uma vez que a rotina de higiene
da crianga portadora do cateter de didlise torna-se mais complexa
devido aos cuidados necessdrios para evitar a umidade ou sujidade do
cateter, com vistas a mitigar os riscos de infecgdo. Na perspectiva da
profissional, a falta de informagdo dos pais e a frequente situagdo de
vulnerabilidade social que prevalece no contexto hospitalar sGo fatores
que contribuem para os problemas de higiene enfrentados pelas
criangas submetidas a didlise.

Em um segundo momento, uma entrevista foi conduzida com a
médica responsdvel pela drea de nefrologia do Instituto da Crianga e do
Adolescente, com o propésito de obter um maior entendimento acerca
dos desafios e necessidades dos profissionais de salde que prestam
apoio as criangcas submetidas a didlise. Segundo a referida especialistq,
a maior dificuldade enfrentada pelas criangas no contexto do tratamento
diz respeito @ adesdo medicamentosa.

A médica relatou que a quantidade de medicamentos que as
criangas com insuficiéncia renal crénica devem ingerir diariamente é
considerdvel, o que implica em dificuldades significativas para os
cuidadores em manter uma consténcia no cumprimento do tratamento
farmacoldgico. Nesse sentido, um fator agravante para tal problematica
é a restricdo severa na ingestdo de dgua. De acordo com a nefrologista,

a falta de compreensdo acerca das consequéncias a longo prazo da ndo
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adesdo ao tratamento medicamentoso decorre da auséncia de
consequéncias imediatas, o que propicia uma normalizagdo da
inconsisténcia na administragdo dos farmacos.

Durante a conversa, outra questdo abordada foi a nutricdo dos
pacientes, uma vez que estes devem aderir a uma dieta rigorosa e
restritiva, notadamente em relagdo ao consumo de sal, potdssio,
proteinas e liquidos. Cada caso clinico apresenta particularidades em
relagcdo das restricbes, principalmente considerando-se a fase do
tratamento, de modo que, por exemplo, em pacientes que iniciaram
recentemente a didlise, é esperado que seus organismos estejam
descompensados, ensejando restricdes dietéticas mais severas.

Além disso, outros cuidados sdo necessdrios em casos de criangas
que estdo em processo de preparagdo para o transplante renal ou que
foram recentemente transplantadas. Todavia, de maneira geral, hd uma
considerdvel dificuldade em educar e modificar o comportamento tanto
dos pacientes quanto dos cuidadores no que tange aos cuidados
alimentares.

Em outra entrevista realizada durante a segunda visita ao ICr, o
enfermeiro-chefe da ala de nefrologia detalhou as dificuldades
enfrentadas pelas criangas no que concerne a manutengdo dos
cuidados relativos ao cateter utilizado para o tratamento. O profissional
relatou que a necessidade de trocar o cateter é bastante frequente
devido & perda do acesso ocasionada pela falta de cuidado. Segundo
ele, & extremamente desafiador evitar que as criangas negligenciem os
cuidados durante as brincadeiras, como correr e jogar bola, além das

dificuldades relacionadas & higiene. O enfermeiro ressaltou a
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importancia de jamais expor o acesso ao contato com Agua, uma vez
que esta, mesmo proveniente do chuveiro, pode conter uma quantidade

considerdvel de bactérias, expondo o cateter a riscos de infec¢gdo graves.

Figura 2- llustragd@o técnica do cateter utilizado na didlise peritoneal

Solugao de
Dialise

Conector do extensor
do cateter

Cavidade
abdominal

Bolsa de
drenagem

Fonte: Castro, Rui. Didlise Peritoneal. Sadde e bem-estar, 2019.

Posteriormente das incursdes realizadas no hospital, entendeu-se a
necessidade de explorar a tematica do autocuidado entre os pacientes
de insuficiéncia renal créonica em trés pilares: nutricdo, terapia
medicamentosa e cuidados de higiene. Assim, foram entrevistadas duas
nutricionistas do instituto responsdveis pelo atendimento ambulatorial.
Uma das profissionais atende principalmente criangas com IRC
recém-transplantadas.

Durante a entrevista, a profissional reforga alguns detalhes sobre as
particularidades dos pacientes da nefrologia, destacando que, em casos
mais graves, o paciente é submetido diariamente a didlise, tendo pausas
apenas aos domingos. Sob a ética da nutrigdo, a nutricionista também
destaca que os periodos do tratamento sdo das seis horas da manhd ao

meio dia, e depois do meio dia até ds quatro da tarde, portanto, as
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refeigdes oferecidas aos pacientes sdo lanche da manhg, café da manhé
e almocgo para os pacientes do periodo matutino e almogo e lanche da
tarde para os do periodo vespertino.

Durante a conversq, ela ressalta as individualidades de cada caso,
jd que, por exemplo, nem todo paciente com IRC tém restricbes de
ingesta hidrica, uma vez que esse detalhe do tratamento depende muito
do peso seco de cada paciente e do estado atual do organismo dele.
Outros tipos de restrigcdes sGo em relagdo ao consumo de alimentos ricos
em proteinas, potdssio e fosforo, que também sdo calculados
especificamente para cada caso clinico. No entanto, a nutricionista
ressalta que uma das necessidades comuns a todas as criangas € o
controle do sédio, sendo que cada caso clinico terd menos ou mais
restricdo diaria de consumo.

Ademais, para todas as criangas portadoras de IRC, &
recomendado que o consumo de ultraprocessados e alimentos com
conservantes sejam evitados a todo custo, uma vez que sobrecarregam
as fungdes renais ja prejudicadas do organismo da crianga. Um detalhe
importante da dieta dos pacientes com IRC é o controle de frutas,
verduras e legumes, uma vez que estes sdo ricos em fosforo e potdssio.

Portanto, um dos trabalhos das profissionais é calcular as doses
semanais exatas do consumo dessas substdncias, combinando frutas,
legumes e verduras com o menor teor de fosforo e potdssio, de modo a
manter a nutrico adequada do paciente, respeitar seus gostos e ao
mesmo tempo, ndo interferir com as fungdes renais do mesmo.

De maneira geral, as nutricionistas descreveram como & realizada

a terapéutica dos pacientes com IRC no Instituto da Crianga e do
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Adolescente. Cada paciente tem sua prescrigo exata e personalizada
para seu caso clinico. Enquanto frequenta o hospital, a crianga ingere as
refeicbes pesadas em quantidades especificas, para garantir que a dieta
esteja de acordo com o tratamento. No entanto, a maior dificuldade
reside na alimentagcdo fora do contexto do hospital, uma vez que os
pacientes deverdo conviver com criangcas que ndo precisam passar
pelas mesmas restricbes e procedimentos. Para tal, as nutricionistas
ensinam, durante as consultas, as quantidades certas com medidas
caseiras, para que as criangas e para que os pais possam adaptar a
dieta a realidade do ambiente familiar. Elas descrevem que utilizam livros
com figuras para ilustrar as quantidades e medidas, de modo a facilitar a
aderéncia da terapéutica.

Na percepc¢d@o das profissionais, tanto as criangcas quanto os pais
compreendem e entendem a importdncia da dieta regrada para a
evolugdo do tratamento, mas a principal dificuldade reside na aderéncia
da dieta em contextos sociais, na qual a crianga se sente excluida por
ndo poder consumir determinados grupos alimentares. Além disso, elas
ressaltam que as dietas sdo impressas em papel, como uma prescrigdo
médica comum, apesar de que, nas consultas, hd a utilizagcdo de
recursos ladicos para ensinar aos pacientes sobre as particularidades do
tratamento dietético.

De maneira geral, a percepgdo das profissionais & que os pacientes
com IRC aprendem a zelar pelo autocuidado desde muito cedo, mas o
convivio social dificulta a aderéncia ao tratamento, uma vez que as
criongas fora do contexto hospitalar consomem todo tipo de

ultraprocessados ricos em sbédio e conservantes, como salgadinhos,
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bolachas recheadas, sucos de caixinha, chocolates, entre outros
alimentos que devem ser evitados pela crianga com insuficiéncia renal
crénica. Sendo assim, o sentimento de pertencimento dos pacientes em

contextos sociais com outras criangas se torna um grande desdfio.

4.4. ENTREVISTA COM A MAE ACOMPANHANTE

Em um segundo momento, foi realizada uma entrevista com uma
mde que acompanha o filho diariamente nas sessées de hemodidlise
desde que ele completou 6 meses de vida até hoje, que ele estd com 9
anos de idade. Ao longo da conversa, a responsd@vel contou alguns
detalhes sobre o cotidiano da familia. Ela se dedica integralmente ao
cuidado do filho, pois a rotina é corrida. De manhdg, eles véo até o ICR de
carro, e para isso acordam das 4:30h e chegam para o primeiro turno de
hemodidlise. As 11:30 eles chegam em casa e ela prepara o almogo do
filho, que deve ser feito especialmente para ele, seguindo as restricbes
prescritas, e é batido no liquidificador para ser passado pela sonda, j&
que ele s6 pode comer alimentos liquidos, que s@o ministrados por sonda
gastrointestinal. Sobre o tema de convivio social e escolar, a cuidadora
ressaltou que seu filho tem problemas de socializagéo na escola, mas é
muito inteligente e comunicativo. Segundo a responsdvel, ela acredita
que esses problemas podem ser decorrentes do atraso de
desenvolvimento que a crianga teve devido ds suas diversas condi¢cdes
de satde (ela relata algumas doengas e malformacdes congénitas que

véo além da faléncia renal).
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Ao longo da entrevista, chegamos a discuss@o sobre as principais
dificuldades e dores enfrentadas por ela e por seu filho na jornada de luta
contra a doencga e inicio do tratamento no ICR. Ela relata que chegou na
hemodidlise desorientada e com o emocional abalado, j& que ndo havia
prognéstico da doenca do filho ou alguma indicagdo do tratamento
adequado que faria ele melhorar. Inicialmente, eles chegaram a fazer
sessées de didlise peritoneal, mas ele ndo se adaptou, tendo que seguir
para a hemodidlise. Além disso, a mde relatou suas principais
dificuldades no comeco do tratamento do filho, que foram: falta de apoio
psicolégico e falta de orientagdo/direcionamento ao chegar na
hemodidlise. As informagdes sobre a doenca e o tratamento sdo dificeis
de assimilar e decorar, especialmente nos casos em que os cuidadores
se encontram fragilizados emocionalmente. Com o passar do tempo e
dos anos no hospital, ela afirma que foi se habituando aos cuidados e as
particularidades da doenca do filho, mas que de inicio € muito dificil
assimilar as informagdes pela sensibilidade da situagdo. Ao longo da
entrevista, a md@e também detalhou algumas percepgdes pessodis sobre
os principais problemas que a maioria das mdes dos pacientes sentem,
como por exemplo,ela relata que algumas tém medo ou receio dos
tratamentos por falta de confianga e informagdo.Como muitos pacientes
tém a salde debilitada, os procedimentos podem ocasionar infecgdes
complicadas e isso gera muito receio nos responsdveis. Ela acredita que
cada caso € um caso, mas que vé grande oportunidade para trazer
informagdes para os cuidadores que estdo chegando a hemodidlise,
além de suporte emocional, uma vez que as psicélogas hospitalares sdo

destinadas ds criangas.
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4.5 HEALTH LITERACY E O PAPEL DO DESIGN PARA RESOLVER PROBLEMAS

NO CONTEXTO DA SAUDE

A garantio de salde e de qualidade para toda a populagdo
representa ainda um complicado desafio, tanto no cendrio brasileiro,
quanto no panorama mundial. A sadde assegurada como ‘direito de
todos e dever do Estado’ é uma conquista do povo brasileiro,
promulgada na Constituicdo de 1988. Nesse mesmo ano, foi também
votada a criagdo do Sistema Unico de Saude (SUS), afirmando a
universalidade, a integralidade e a equidade da atengéo a sadde. JG em
2004, o Ministério da Salude elaborou um documento estabelecendo
diretrizes para, além de garantir o acesso universal d sadde, também

instituir o estabelecimento de um sistema humanizado, atendendo a

uma gama extensa de necessidades de bem-estar das pessoas.

Por humanizagdo entendemos a valorizagdo dos diferentes
sujeitos implicados no processo de produgdo de saude: usudrios,
trabalhadores e gestores. Os valores que norteiam esta politica
sdo a autonomia e o protagonismo dos sujeitos, a
corresponsabilidade entre eles, o estabelecimento de vinculos
solidérios e a participag@o coletiva no processo de gestdo.

(MINISTERIO DA SAUDE, 2004. ¢.2023)

Nesse sentido, percebe-se que a disciplina do design se mostra
com grande potencial de atender ads demandas de humanizagédo no
contexto da salde. Para Skrabe, o design “incorpora a fungéo, busca a
boa estética por ser atributo humanizador, mas abarca todas as causas

que produzem o resultado, assume compromisso com a sustentabilidade
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e mira os efeitos, que s@o seu propdsito e sua razdo de ser” (skrabe, 2010,
p. 78). E crescente o uso de métodos de design por equipes
multidisciplinares para compreender as necessidades e dores de cada
individuo inserido em determinado contexto, partindo das proéprias
experiéncias e relatos pessoadis de cada agente. Nesse sentido, Skrabe

(2010) pontua:

Esse novo contexto, de complexidade sem precedentes, cria um
ponto de inflexdo do setor. S6 uma abordagem multidisciplinar,
dotada de visdo sistémica, tem efetiva condicdo de reunir e
articular todas as pegas do gigantesco quebra-cabegas em que
se converteu o hospital. E a resposta ao desafio abre espago para
o design e sua vocagdo integradora. Abre espaco para um

design de resultados. Um design baseado em evidéncia.

Uma das abordagens que podem ser citadas no campo do design
para saude é o design para health literacy. De maneira geral, pode-se
definir health literacy como a capacidade de ler, compreender e
absorver informagées no tema de salde para tomar decisdes
empoderadas visando o préprio bem-estar e o da comunidade. Nessa
perspectiva, especialistas como Frascara (1997) e Bonsiepe (2011)
afirmam que ¢é necessdrio desenvolver comunicagdes distintas,
atraentes, compreensiveis e persuasivas, de forma a se destacarem em
meio & profusdo de informacdes que estdo disponiveis atualmente.
Devem ser mensagens que ndo apenas captam a atengdo do publico,
mas também o capacitam. Para Frascara (1997), essas mensagens

devem levar em conta fatores de percepcgdo visual, sistema de valores
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culturais e nivel de aprendizado de cada individuo que recebe a
mensagem.

Deste modo, evidencia-se a necessidade de elaborar manuais que
empoderem e eduquem os cuidadores dos pacientes portadores de
insuficiéncia renal crénica, a fim de que os auxiliem os pacientes a
seguirem o tratamento, além de educar as criangas sobre as suas
condigcbes de salde, para que ds mesmas possam aprender a tomar
decisbes empoderadas sobre o prdprio autocuidado, tornando-se
protagonistas do proprio tratamento ao longo do tempo. A superacdo do
modelo paternalista de cuidado médico & de grande importdncia, uma
vez que a recepgdo passiva de procedimentos e a prescrigdo de
comportamentos e condutas resulta em individuos dependentes e
incapazes de tomar decisées informadas acerca da prépria saude o
(Bizzo, 2002; Nuto, 2006). No caso especifico de criangas, essa dindmica
se torna ainda mais dispar, uma vez que elas ndo dispbéem de uma
bagagem de conhecimento para compreender tudo que é passado sem
que haja um discurso adaptado para o entendimento das mesmas. Além
disso, considerando que o publico frequentador do Hospital das Clinicas
€& majoritariamente de classes sociais mais vulnerdveis e pouco
escolarizadas, evidencia-se a necessidade de materiais que possam
também educar e informar os responsdveis legais dos pacientes de
forma efetiva e adaptada ds suas necessidades, criando uma
conscientizagcdo maior sobre os cuidados necessarios.

De acordo com Vaillancourt e Cameron(2021), os estudos da area
da sadde jG mostraram repetidamente que quanto maior o nivel de

letramento em salde, melhores as chances de recuperacdo do individuo.
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Comparados com altos niveis de letramento, os niveis baixos de
conhecimento em salde estdo associados a um risco 75% maior de
mortalidade. Ao observarmos os estudos relacionados ao letramento em
saude infantil, no entanto, percebe-se uma dificuldade em medir a
capacidade das criangas de adquirirem conhecimento relacionado @
salde. Porém, de acordo com Pappagianopoulos (2018), maiores niveis
de health literacy em criangas foram associados a adolescentes com
hdbitos de autocuidado mais sauddveis, enquanto criangas com baixo
letramento resultarom em adolescentes com comportamentos mais

agressivos e propensos a assumir maiores riscos a prépria sadde.

A educagdo conscientizadora gera mudangas cognitivas,
mediatizadas por processos emocionais. Dai se deduz que a
aprendizagem gera simultaneamente mudangas qualitativas
que deverdo ser trabalhadas integralmente pelo educando.
Quando o educador respeita a dignidade do aluno e trata-o
com compreensdo e ajuda construtiva, desenvolve a
capacidade do aluno procurar em si mesmo as respostas
para  seus problemas, tornando-o responsdvel e,
consequentemente, agente de seu prbprio processo de

aprendizagem (Nuto, 2006; Tourinho et al., 2021).

De maneira geral, pode-se concluir que a agdo educativa junto ao
paciente renal crénico & imprescindivel para descobrir maneiras de viver
da melhor forma possivel dado os limites impostos pela doenca. Para
que os pdais e responsdveis assumam uma responsabilidade maior com
o tratamento da doenca e as criangas possam se educar quanto ds

proprias condicées de saude, a informagdo adequada e o uso de
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técnicas comunicacionais que atendam ds necessidades desses
usudrios podem auxilid-los a se sentirem mais autdnomos em relagdo ao
tratamento, além de aumentar a adesdo & terapéutica como um

todo(Cesarino, 1998; Tourino et al., 2021).

4.6 BENCHMARKING: CARTILHAS E JOGOS EDUCATIVOS PARA PACIENTES

COM INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Analisando os materiais disponiveis na internet acerca do tema de
autocuidado e educacdo para pacientes que sofrem com a insuficiéncia
renal crénica, encontra-se alguns trabalhos voltados & construgdo de
cartilhas educativas para informar os usudrios, além de serious games
com o intuito de ensinar aspectos importantes da terapéutica que o
paciente com IRC deve seguir.

No entanto, analisando a linguagem empregada, nenhum deles
direciona-se ao publico infantil, apesar de apresentarem desenhos e
recursos lGdicos, como personagens, cores chamativas,
situagdes-problema, perguntas e respostas e ilustragdes. Na Figura 3, a
cartilha utiliza ilustragdes que ndo apresentam um estilo grafico coeso,
por exemplo, utilizando figuras infantilizadas, com tragos arredondados e
cores suaves, combinadas com ilustragdes técnicas do corpo humano.
Ademais, a linguagem empregada e o modo como as informagées sdo
explicadas s@o essencialmente técnicas, dificultando o entendimento de

criongas mais jovens ou em idade escolar e até mesmo sendo

incompreensiveis para adultos com baixo grau de escolaridade.
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Além disso, no que tange a linguagem grdafica, ndo hd coesdo no

estilo de ilustracdo, j& que as trés figuras humanas representadas tem

uma variagdo muito grande. As propor¢cées usadas sdo destoantes,

assim como os tragcos e emprego de cores.

Figura 3 - Cartilha educativa para o autocuidado de pessoas com doenga renal
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J& no exemplo da Figura 4, a cartilha proposta é propositalmente
mais técnica pois se destina a pacientes adultos. Analisando o exemplo
do ponto de vista grdfico, pode-se concluir que as ilustragées sdo
simples, com o uso de figuras simplificadas, com tragos pretos, porém
claras e de facil entendimento. A linguagem empregada é técnica, mais

adequada a um publico que possui conhecimento da drea da medicina.

Figura 4 — llustragdo da versdo corrigida da cartilha Hemodidlise - Cuidados com
acessos venosos e suas intercorréncias no domicilio, Fortaleza, Ceard, Brasil, 2016
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Fonte: Freitas LR, Pennafort VPS, Mendonga AEQ, Pinto FJM, Aguiar LL, Studart RMB.
Guidebook for renal dialysis patients: care of central venous catheters and arteriovenous
fistula. Rev Bras Enferm. 2019;72(4):896-902.

No exemplo da Figura 5, a linguagem utilizada & mais apropriada

para criangas em idade escolar, como na frase “ a doenga renal cronica
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acontece quando seus rins ficam doentes”. O uso de ilustragées e a
representagdo dos rins como personagens também conversa com o
publico infantil, mas a cartilha se mostra incompleta em relagdo a
algumas necessidades educacionais importantes, como as orientagdes
sobre a dieta e como cuidar do cateter da didlise. Além disso, sob o
ponto de vista grafico, a linguagem visual empregada ndo conversa com
O universo estético atual dos desenhos infantis, se aproximando mais de
desenhos infantis dos anos 60. Os personagens apresentam expressoes
exageradas, com tracados fortes em preto, trazendo quase uma

agressividade na linguagem grdéfica.

Figura 5- Material educacional sobre doenga renal crdnica utilizando as
melhores praticas em letramento em saude

oQUEEA
RENAL

A Doenga Renal Crbinica acontece quanda
18 sest ring Bcam doentes
& dptxam de
reaar frgbes
esseniati no sty
organism,

Pan sempre.

\|y

0'seumédicn pode avakar como o8 seus fins estho hncionando, QUAIS 840 08 QUE UM
anaksando o rivel de creatinina, quat mostra s o4 goméndos DOENTE RENAL PRECISA TER!
estho fitranda bemo sty fangue, 0 nivel de

proteiniria (perda de proteing ra urina, que mostra [ pa——

st ot aiguma Beskio ros s rins.

Fonte: SANTOS, Luanda Thais Mendonga; BASTOS, Marcus Gomes. Desenvolvimento de
material educacional sobre doenga renal crénica utilizando as melhores praticas em
letramento em sadde, 2016.
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Na figura 6, hd o exemplo de um jogo digital para smartphones. O
jogo é classificado como um serious game e tem como objetivo trazer
situagées-problema para o personagem principal, que é recém
transplantado. O jogador pode personalizar o personagem e tomar
decisbes por ele, que apresentam consequéncias ao longo do jogo. O
intuito do game é ensinar, de maneira ladica, como o individuo recém
transplantado deve se alimentar e cuidar da propria saude, além de
reforgar alguns aspectos do tratamento medicamentoso. A linguagem
grafica empregada se aproxima mais dos personagens infantis
modernos, no entanto, as expressées sdo negativas, o que distancia um

pouco o publico.

Figura 6 - Wireframes do app Teen TX

CABAITHG.

Bem vindo ao

Teen TX

HOME

AN
Nome do Tempo de
jogador Roberto transplante

Fernando
L

Carta com o
personagem
e a situagdo
problema

Variaveis

Fonte: FILHO, José et al. Teen Tx, um jogo sério para educagdo em saldde e mudanga de
comportamento de adolescentes transplantados renais. XIX SBGames, Recife, PE, 2020.
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Figura 7: Guia facilitador para educagdo em insuficiéncia renal crénica para

criangas
TAKING MEDICINES CHRONIC KIDNEY DISEASE
==y *F il — "
< A o .
* i + T
T [N e 'l\
i T
2 =i,

Fonte: The Canadian Kidney Knowledge Translation and Generation Network (CANN-NET)
(c.2023)

Figura 8: Atividades do guia facilitador para educagdo em insuficiéncia renal
cronica para criangas

CHRONIC KIDNEY DISEASE

0ooo

+ (

Fonte: The Canadian Kidney Knowledge Translation and Generation Network (CANN-NET)
(c.2023)

Nas figuras 7 e 8, estdo representados alguns trechos de um guia
facilitador para auxiliar na educagd@o de criangas com insuficiéncia renal
cronica, desenvolvido pelo The Canadian Kidney Knowledge Translation
and Generation Network (CANN-NET, 2023), uma organizagdo que relne
especialistas em pesquisa de doengas renais, tradutores e usudrios dos
guias educativos. O guia é em PDF, e &€ bem extenso, trazendo uma gama
de informagdes acerca do tema, como por exemplo, informagdes sobre o

funcionamento dos rins, informagdes sobre a doenca, hdbitos
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alimentares, rotina de medicamentos, entre outras tematicas, separadas
por fases de idade. Do ponto de vista da linguagem grdfica, o uso de
cores pastéis traz uma leveza para o tema, e os tragos finos e simples
das figuras deixam os personagens mais “amigdveis” e “delicados”,
causando empatia no leitor.

Além disso, a série de PDS's é adpatada de acordo com a idade e
faixa escolar, abordando os temas de acordo com as capacidades de

cada faixa etdria.

Figura 9- Beabd do cdncer

Hemacias Bobagem Acesso

#5 hemacias também sda conhecidas cama Babagem é o que muita gente val falar sabre Para um remédia, sangue ol

r liquido
phabutas vermelhes, 546 formadas por glatuling cincer parav
33§ transportar o

@ sua familia. Nio & por mal,
& hemoglotin. 5 =

pra cuidar de vock, Se tiver qualquer divida,
pergunte a eles!

Fonte: Beabd.org (c. 2023)

Na Figura 9, o exemplo & do site “Beabd do cdncer”, um guia para
criangas com cdncer. No site hd a possibilidade de comprar ou pedir o
“beabd do cdncer”, que € um guia com diversos termos relacionados &
doenca, além de ter um espago onde o usudrio pode fazer o download
dos jogos educativos sobre o cancer. Sob o ponto de vista da linguagem
grdfica, o site apresenta uma dire¢cdo de arte que se comunica com as
representagées visuais mais comuns dos desenhos animados mais

famosos da atualidade, com tragos finos e simples, cores pastéis, com
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uma paleta diversa de alto contraste, além de personagens com olhos

grandes e a utilizagdo de “bichinhos”, que no caso foi 0 uso de um urso.

Figura 10- WHAT ARE MY BIRTH CONTROL OPTIONS?, Upstream USA
m Penogs, unpreqiclanie penogs m m Lignuer, reguiar peroas
©)

HOW DO
THEY
COMPARE?

Select up to three methods on
the right

~ EMERGENCY
CONTRACEPTION PILLS

~ CONDOMS (EXTERNAL,
INTERNAL)

~ CERVICAL CAP, DIAPHRAGM,
SPONGE

THE PILL PROGESTIN- PULL-OUT
ONLY PILL METHOD
POTENTIAL SIDE EFFECTS POTENTIAL SIDE EFFECTS POTENTIAL SIDE EFFECTS

Weight changes, headaches,

and breast tendermess

POTENTIAL MENSTRUAL
CHANGES
Lighter, regular periods

THE RING

POTENTIAL SIDE EFFECTS

Weight changes, headaches,

and breast tenderness

POTENTIAL MENSTRUAL
CHANGES
Lighter, regular periods

TUBAL
LIGATION
AND
VASECTOMY

Weight changes, headaches,
and breast tenderness

POTENTIAL MENSTRUAL
CHANGES

Lighter, infrequent or no
periods, Unpredictable periods

THE SHOT

POTENTIAL SIDE EFFECTS
Weight changes, headaches,
and breast tenderness

POTENTIAL MENSTRUAL
CHANGES

Lighter, infrequent or no
periods

No potential side effects

POTENTIAL MENSTRUAL
CHANGES
No bleeding changes

SPERMICIDE

POTENTIAL SIDE EFFECTS
Allergic reaction, bladder
infection, or irritation

POTENTIAL MENSTRUAL
CHANGES
No bleeding changes

POTENTIAL SIDE EFFECTS
Compyg Methods No potential side effects

POTENTIAL MENSTRUAL

>99% CHANGES

EFFECTIVE No bleeding changes

Fonte: Site upstream USA (2023)

Na Figura 10 hd um exemplo que foge do tema do publico infantil,
mas representa uma solugdo interessante de design para informar o
usudrio sobre métodos contraceptivos de forma simples e intuitiva,
possibilitando comparar a eficdcia dos métodos e informar sobre os
principais pontos, ajudando as mulheres a se educarem para poderem
tomar decisées mais informadas sobre o proprio corpo e saude sexual.
Sob o ponto de vista de acessibilidade e usabilidade, & um projeto

interessante, uma vez que permite a interagdo com o material educativo,

além de manter as informagdes em um site que pode ser consultado
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quando necessdrio. Comparando a solugdo a uma cartilha impressa,

que pode ser perdida ou danificada, a solugdo digital se mostra

interessante sob o ponto de vista da praticidade para o usudrio.

Tabela 1 - Andlise comparativa de cartilhas educativas e jogos voltados para o publico
que sofre com IRC

Titulo

Linguagem

Pablico alvo

Tipo de midia

Dispositivo

Linguagem
grafica

“Cartilha educativa para o
autocuidado de pessoas
com doenca renal
crénica em hemodidlise”

Linguagem técnica, com o
objetivo de ensinar acerca
de conceitos complexos

Pacientes com IRC, sem
recorte especifico de idade

Cartilha educativa

PDF

Uso de ilustragdes com estilo
pouco coeso,misturando
representagoes técnicas e
desenhos infantilizados

“ Cuidados com
acessos venosos
e suas
intercorréncias
no domicilio”

Linguagem
técnica e
objetiva,
informacoées
resumidas com
0s principais
pontos

Pacientes com
IRC, adultos

Cartilha
educativa

PDF

ilustragdes
esquemdticas
do corpo
humano,
presentes em
livros
académicos de
medicina e
biologia

“Vocé conhece a doenca
renal crénica?”

Linguagem simplificada, tom
de voz amigavel e brincalhdo

Criangas com IRC

llustracdes educativas

Digital

llustragdes infantis pouco
atuais, remontando a
desenhos antigos, com tragos
grosseiros e expressoes
exageradas, cores fortes,uso
da personificag@o nas figuras
dos rins

Fonte: De elaboragdo prépria.
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Tabela 2 - Andlise comparativa de cartilhas educativas e jogos voltados para o publico
que sofre com IRC

Titulo “Beabd do céancer” “Birth control App Teen TX Guia facilitador
methods” <
para educagéo em
IRC para criangas
Lingquem Linguagem adaptativa  Linguagem Linguagem Linguagem
a cada faixa etdria simplificadaq, simplificada e simplificada, tom
escolar porém direcionada  descontraida amigdvel e
a mulheres adultas reconfortante

Pablico alvo

Criangas, da
pré-escola a
adolescéncia

com maior
escolarizagdo

Mulheres maiores
de 18 anos

Criangas e
adolescentes de 12
a 18 anos,
pacientes com IRC

Criangas com IRC,
com contetdo
especifico para
criangas menores,
em idade escolar e
adolescentes

Tipo de Cartilha de atividades  Site informativo Jogo RPG Guia educativo
midia para mediagdo de
atividades
Dispositivo PDF Site interativo Aplicativo para PDF
celulares
Linguagem Uso de ilustragoes Uso de cores friase  ilustragdes com ilustragdes com
grélfica infantilizadas predominio de tons formas huamanas  formas

inspiradas em
linguagens de
desenhos animados
atuais, uso de
“bichinhos”, cores
pastéis e cores
primdrias, com alto
contraste, tragos finos,
personagens com

monocromadaticos,
além de uso de
icones
representativos de
cada método
contraceptivo,
emprego do
minimalismo na
linguagem grdfica,

olhos e cabecgas com maior
grandes. destaque para a
informacgdo.

simplificadas,
cores mais suaves,
personagens com
expressoes
negativas

simplificadas,
cores pastéis,
tragées finos e
representagoes
mais delicadas,
que conversam
com o desenhos
mais atuais

Fonte: De elaboracgdo prépria.

A partir das informagées e dados coletados durante a pesquisa
deste relatério de TCC |, tanto por meio de revisdo bibliografica quanto

através de entrevistas e pesquisa de campo no Instituto da Crianca e do
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Adolescente, chegou-se a um problema de cardter importante: Como
auxiliar criangas com insuficiéncia renal crénica a terem mais qualidade
de vida e ajudar os cuidadores a garantirem que elas sigam o
tratamento da melhor forma por meio da aquisi¢cdo de informacgdo para
o cuidado?

Analisando as informagcdes encontradas, foi possivel destacar
alguns temas frequentes na vida da crianga portadora de IRC, os quais
geram consequéncias negativas em sua qualidade de vida, autoestima e
desenvolvimento. Por meio do Organograma 2, foram elencados e
organizados visualmente os pilares que foram mais relevantes durante a
pesquisa e nas entrevistas, em especial no caso de familias que
acabaram de chegar ao ICR para o tratamento hemodialitico. Dentre os
pilares, destacam-se, do ponto de vista do paciente: autonomia e
autocuidado, questdes prdaticas do dia a dia como dificuldades com a

dieta e convivio social prejudicado.
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Organograma I: Questdes mais importantes do ponto de vista da crianga com
IRC

questdes mais relevantes na
vida das criangas com IRC

questdes sociais aderéncia aos
e psicologicas cuidados

autoestima, aderéncia a terapia
autonomia e medicamentosa e
autocuidado dieta

convivio social
sensagao de
pertencer

restricdo
alimentar

restricdo de
sodio

cuidados com o
cateter

Fonte: De elaboracdo propria.

J& do ponto de vista dos pais ef/ou responsaveis dos pacientes, as
questdées mais relevantes permeiom o tema do “cuidar”, sendo que se
destacam muitos problemas de cunho emocional. No organograma 3,
evidenciao-se o desamparo emocional que mdes e pais sentem ao
chegarem no ICR, além da falta de instrugdo adequada que vai além da

conversa com os médicos e equipe de profissionais da saude.
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Organograma 2- Questdes mais relevantes para os cuidadores

cuidadores

falta de entendimento receio e medo do necessidade de
sobre a hemodialise num tratamento: visdo dedicagao integral a
primeiro momento negativa sobre a maquina crianga
dificuldade em assimilar preocupagao constante cansaco e falta de tempo
as informagdes de com a vida da crianga devido a rotina pesada

primeira

Fonte: De elaboragdo propria.

Assim, pode-se enumerar 0s requisitos necessdrios a serem
desenvolvidos para o projeto de TCC I, a fim de atender ds dores dos
usudrios envolvidos no problema. Dentre os principais pontos
destacados, dividiu-se os requisitos de projeto em indispensdveis,
necessdrios e desejaveis. Para solucionar a problematica encontrada ao
longo do relatdrio, o projeto deverd atender os seguintes requisitos, de
forma obrigatéria:

e Apresentar linguagem oadaptada & faixa de idade e
desenvolvimento da crianga paciente, que no caso desse projeto, &

a faixa de pacientes de 7 a 12 anos;

e Empregar linguagem clara e simples para informar adultos em
diferentes niveis de letramento em salde;

e Conscientizar os pacientes e cuidadores sobre a importancia do
tratamento medicamentoso, por meio de recursos e linguagens

adaptados & sua realidade, seguindo as ideias de Frascara (1997);
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Informar as criangas para que elas possam compreender suad
condicdo de salde e possam desenvolver senso critico para,
futuramente, tomar decisdes sobre o cuidado do proprio corpo;
Informar os cuidadores para que eles entendam a importdncia de
seguir as restricées dietéticas e hidricas;

Auxiliar o paciente a compreender a propria condicdo e
ressignificar suas diferengas frente a outras criangas, vendo a si

proprios representados em diferentes midias e ilustragdes.

Em seguida, foram elencados os requisitos necessdrios para o

projeto, que abarcam:

incentivar a autoestima do paciente por meio do conhecimento da
doenca e de seu proéprio corpo;

adaptar a solugcdo as limitagées fisicas, emocionais efou
intelectuais do paciente e as limitagbes estruturais e
organizacionais do hospital e promover a informagdo por meio de

recursos ladicos para incentivar o aprendizado.

Por fim, dentre os requisitos desejaveis, pode-se citar:

Elaborar uma solugdo com custo-beneficio adequado e escaldvel
para diferentes estdgios e fases da IRC, uma vez que cada caso
clinico apresenta particularidades e desafios especificos;

Desenvolver uma solu¢gdo adaptada para trazer informacgdes para
criangas e responsdveis que reforcem as informacgdes transmitidas

pelo profissional especializado em sua auséncia., reforgando
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duplaomente o cardter de trazer autonomia e autocuidado como

habilidade para a crian¢a usudria.

6.1. Ideacéo da solucdo

Apbs o levantamento dos principais requisitos de projeto, idealizei
duas opgdes de solugdo para o problema levantado:
A. desenvolvimento de um site informativo, que se dirigisse
tanto aos pais quando ds criangas pacientes;

B. desenvolvimento de um livreto informativo ilustrado.

Como forma de garantir uma experiéncia de cuidado, decidi que a
opgdo de um livreto ilustrado, que idealmente seria entregue pela equipe
médica as familias seria mais interessante do ponto de vista do usudrio.
Apesar da solugdo como pdgina da internet pudesse ser mais pratica
para a consulta de informagdes, escolhi a opgdo impressa para garantir
uma experiéncia mais sensorial de ter em mdos um material
especialmente projetado para os pacientes com IRC, além de que a
entrega do material poderia garantir com mais facilidade que tanto os
cuidadores quanto ds criangcas entrem em contato com a informagdo

pelo menos uma vez.
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6.2. Desenvolvimento do contetdo da cartilha

Para a produgdo do material informativo, foi realizada uma reviséo
bibliogréfica do contelGdo levantado na primeira fase da pesquisa. A
partir da andlise das informagdes bdsicas da doenga, da hemodidlise e
dos cuidados necessdrios, comecei a organizar o conteGdo em cinco
principais capitulos, nos quais cada um trataria de uma davida inicial

sobre os temas:

O que é a insuficiéncia renal?

e Como os rins funcionam?

e Como funciona a hemodidlise? ( como funciona a mdquina?)
e O que esperar da primeira sessdo ?

e Porque meu filho ndo pode comer comida com sal?- restricdo

de potdssio e fosforo
e Cuidados com o cateter/fistula
e Porgque meu filho tem que tomar tantos remédios?

Apds uma estruturagdo légica dos conteudos, os capitulos ficaram

divididos da seguinte forma:
1. O que é orim? Como ele funciona? O que os rins fazem?
2. O que é ainsuficiéncia renal?

3. O que é a hemodidlise?
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4. Como a mdquina magica da hemodidlise funciona?
5. Quais cuidados eu devo ter?

A partir da definicdo dos temas, apliquei diretrizes de UX Writing e
linguagem acessivel para deixar o conteudo inteligivel para a faixa etaria

escolhida- criangas de 7 @ 12 anos.

6.3. UX Writing aplicado no contexto do Health Literacy

Para a produgdo dos textos informativos de cada capitulo, foi
necessdrio a selegcdo das informagdes mais relevantes para o
entendimento de cada questdo. Além disso, foi empregado um tom de
voz suave e amigdvel para dialogar com o leitor, que é uma crianga
portadora de insuficiéncia renal crénica. A voz é a identidade verbal de
um produto e representa a forma como ele se comunica com o usudrio,
a partir de uma “escolha consistente e reconhecivel das palavras ao
longo de toda a experiéncia” (Podmajersky, 2019, p. 19). Outro ponto
importante durante a producdo de conteddo foi a troca de termos
técnicos para termos mais simples, assim como o uso de metdforas e
analogias para a explicagcdo de processos biolégicos complexos, como o
de filtragem de sangue realizado pelos rins. Nesse processo de
construcdo linguistica foi utilizada a ferramenta de inteligéncia artificial, o
chat GPT, para trazer analogias que traduzissem de forma satisfatéria o

sentido desejado.
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Para auxiliar na elaboragdo da voz de um produto, Podmajersky
(2019) propée o preenchimento de um Quadro de Voz, apresentado pela

Tabela 1.

Tabela 1- Quadro de voz
Conceitos
Vocabuldrio
Verbosidade
Gramdatica
Pontuagdo

Capitalizagdo

Fonte: Redacdo Estratégica para UX. PODMAJERSKY, Torrey (2019).

Segundo Podmajersky (2019), os conceitos sd@o as ideias ou
principios que o produto deseja enfatizar. No caso da cartilha, os
conceitos que o projeto buscou reforcar sdo relacionados & positividade
em relagdo ao tratamento, superacgdo, inspiragcéio e coragem. Seguindo
na mesma linha, a autora fala também sobre “vocabuldrio”, que consiste
em uma linha de palavras que exprimem a experiéncia que o produto
deseja provocar no usudrio.

No contexto do projeto, ainda que o conteddo seja curto e
informativo, as palavras “luta”, “batalha”, “magica”, “herdis”, “guardides” e
“cuidado” séo os principais termos utilizados para a construcdo narrativa
de uma cartilha que se propde a colocar os pacientes como
protagonistas da sua histéria. No campo da “verbosidade”, Podmajersky

fala sobre o tamanho dos textos de acordo com o produto, e, para este
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projeto, foi priorizada a explicagdo mais curta e simplificada,
especialmente nos trechos dedicados ds criangas.

Por fim, a autora também destaca a gramdatica, pontuacdo e
capitalizagdo como pontos importantes para definir o tom de voz de um
produto ou marca. Nesses Ultimos pontos, o contedGdo da cartilha
priorizou a construcdo de frases com tempos verbais no presente e no
infinitivo, e também usar frases curtas e evitar frases com o uso de letras

maidsculas.

Tabela 2 - UX Writing da cartilha

positividade, cuidado  superagdo, coragem

luta, batalha, herdi mdagica, guardides,

cuidado
explicagcdo curta frases simples
presente infinitivo

Frases curtas

Pouco uso de
capitalizagcéo

Fonte: Adaptado de Redacéo Estratégica em UX. Podmajersky,Torrey (2019).

6.4. Desenvolvimento do layout da cartilha

Para o desenvolvimento do layout grafico da cartilha, me inspirei
nas solugées analisadas no benchmarking (item 4.5), mas também
busquei referéncias grdficas de projetos ilustrados em sites como o
Behance, que abrigam o portfélio de diversos designers e artistas

graficos. De maneira geral, a decisdo de projeto foi utilizar ilustragdes em
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linhas simples, tanto em raz&o da leveza e delicadeza do estilo line art
quando devido a questdes técnicas de producdo da cartilha. Ademais, o
uso de formas simples e delicadas remete a ilustracdes e desenhos

animados mais contempordneos ds criangas de hoje.

Figuras 11 e 12- Therapy Pal: mental health podcast

| %
i Z.,Sx pionig
f .
Therapy
pal podcast

Fonte: Behance, Dmitry Lauretsky e Alexander Kontsevoy (¢.2023).

Figura 13 - Blog Pipo Salde | llustragdes e Figura 14- Colegéo de Cartilhas Psicologia

rr

Fonte: Behance. Davi Aradjo, Lais Fonseca, Leticia Barros, Maria Carvalho e Victoria Koki

(2023) | Fonte: Behance. Vitéria Facundo (c.2023)
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Figura 14- Referéncia da fistula arteriovenosa

Mixad AV blood

P
==
Fonte: Site da Sociedade Brasileira de Nefrologia-SBN (c.2023)

Figura 15 e 16- Referéncias para ilustragdo

¥ FELIZ DIA DEL NINO =

Lorem Ipsum Dolor Sit

Fonte: Freepik (c.2023)

Moodboard para a producdo das ilustracdes da cartilha

Além de servir como referéncia para o estilo de ilustragéo, o
moodboard também trouxe referéncias dos tons claros e pastéis,

comumente associados d inféncia na cultura ocidental.

6.5. Tipografia escolhida
Para a diagramag¢do da cartilha, foram escolhidas duas familias

tipogrdficas: a familia Cooper Black para titulos e subtitulos e a familia

Pally para o corpo do texto.
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Figura 17 - Familia Cooper Black

Fonte: Adobe fonts (c. 2023)

Pally

ABCDEFGHIJKLMN
OPQRSTUVWXYZ

abcdefghijklmnop
gqrstuvwxyz

Fonte: FontShare (c.2023).

The quick brown
fox jumps over
the lazy dog

The quick brown
fox jumps over the
lazy dog

Figura 18- Familia Pally

regular

medium

bold

the quick brown fox jumps
over the lazy dog

the quick brown fox jumps
over the lazy dog

the quick brown fox
jumps over the lazy dog

A escolha da familia tipogrdfica Pally levou em conta alguns

estudos e artigos sobre parédmetros tipograficos para livros infantis. De

acordo com Coutinho & Silva (2007), é fundamental seguir os padrées e

diretrizes de

legibilidade e ergonomia para garantir a utilizagdo

adequada do contetdo informativo presente em um livro. Burt (1959,

apud Coutinho & Silva, 2007) estabeleceu padrées referentes aos

tamanhos do corpo da tipografia de acordo com a idade (Tabela 1).
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Tabela 3 - Par@metros para a tipografia infantil

Idade (anos) Corpo (pontos) N° de letras por linha
(linha com 10,16 cm)

7-8 18 38
8-9 16 45
9-10 14 52
10-12 12 58
Maior que 12 11 60

Fonte: Adaptado de pardmetros grdficos referentes a tipografia propostos por
Burt (1959). Coutinho & Silva, 2007: 7. ¢.2023.

Além de utilizar o corpo 14pt para atender das diretrizes de
legibilidade para criangas de 9 & 12 anos, algumas caracteristicas da
Pally levaram & escolha da familia para o desenvolvimento desse projeto.
Em FARIAS e CESARINI, as autoras citam o Projeto Kidstype, no qual um
time composto por quatro pesquisadores liderados por Sue Walker,
professora do departamento de Tipografia e Comunica¢do Grafica da
University of Reading, no Reino Unido, e integrado por Linda Reynolds,
Nicola Robson e Nadja Guggi, empreendeu esfor¢gos para elucidar os
elementos necessdarios que poderiaom aprimorar o processo de leitura e
escrita das criangas, explorando as percepgdes delas. Para alcangar esse
objetivo, foram consideradas as opinides de especialistas, como
designers e editoras, além das criang¢as, analisando o que pensam sobre
as fontes tipograficas e as palavras usadas para descrevé-las.

Dentre os achados do time de pesquisadoras, ainda de acordo
com Farias e Cesarini, estdo que: em relacdo a presenca ou auséncia de

serifa nas fontes destinadas as criangas, concluiu-se que, embora elas
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percebam alguma diferenga no visual do tipo, esse elemento ndo exerce
influéncia significativa na habilidade de leitura. Apesar dessa
constatagcdo, os educadores que ensinam alfabetizagdo tém uma
preferéncia por fontes sem serifa devido & simplicidade da forma.

Apbs os testes, os pesquisadores chegaram a conclus@o que o
mais importante para garantir a legibilidade nos livros infantis é escolher
fontes nas quais os caracteres se apresentem bem diferentes,
principalmente as letras a, g e o. E o caso da Gill Sans e a Pally (figura 19),

mas ndo da Futura (figura 20) e Avant Garde ou da Helvetica (figura 21).

Figura 19- Gill Sans e Pally

ago agdo

Fonte: Tipografia para livros didaticos infantis. InfoDesign - Revista Brasileira de
Design da Informagéo(c.2023)

Figura 20- Futura

Fonte: Tipografia para livros didaticos infantis. InfoDesign - Revista Brasileira de
Design da Informagéo(c.2023)

Figura 21- Avant Garde ou Helvetica

Fonte: Tipografia para livros didaticos infantis. InfoDesign - Revista Brasileira de
Design da Informagéo(c.2023)

Ainda de acordo com Farias e Cesarini:
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Analisando a familia tipogrdfica Sassoon, Sassoon e
Willioms definem algumas tendéncias que fazem as criangas
fontes sem inclinagdes, sem serifas nos topos das letras e com
serifas nas linhas de base, o que ajuda a agrupar as letras em
palavras, dando unidade a estas. Outros aspectos relevantes sdo:
limpeza, miolos abertos, e o comprimento levemente acentuado
das ascendentes e descendentes para melhor definir a forma da
letra. Sassoon e Williams afirmam que criangas precisam de
letras amigdveis e de fdcil reconhecimento, resultantes de suas

formas bem definidas.

Sendo assim, essas diretrizes mencionadas foram levadas em
conta na decisdo da tipografia do projeto, com o objetivo de
proporcionar a maior legibilidade possivel para as criangcas da faixa

etdria de 8 a 12 anos de idade.

6.6. Processos de diagramacgéo

O desenvolvimento da cartilha foi feito por meio do programa
Adobe Indesign e as ilustracdes foram todas feitas digitalmente por meio
do Adobe lllustrator. O primeiro passo foi criar um espelho do livreto, para
programar visualmente como o contetdo seria distribuido (Figura 16 e
17). Alguns testes foram feitos no papel sulfite para a construgéo do
boneco do livro, simulando o tamanho A5 desejado e possibilitando a

visualizag&o espacial de como o conteldo seria diagramado (Figura 18).
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Figuras 22 e 23- Espelho do conteldo da cartilha
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Fonte: De elaboragdo propria.



Figura 24- Boneco do livreto

Fonte: De elaboragdo propria.

7. RESULTADOS

Memorial descritivo da Cartilha
Formato aberto: 21 x 29,7 cm
Formato fechado: 14,85 x 21 cm
Cores: 4 x 4 cores

Papel miolo: couché fosco 90 g
Papel capa: couché fosco 240 g

Acabamento: lombada canoad, grampeado

62
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Figura 25 - Cartilha: “ A jornada da insuficiéncia renal crénica: um guia para

criangas corajosas”

'A jornada da
insuficiéncia
renal cronica
um guia

para

iancas
rajosas

Fonte: De elaboragdo propria.
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Figura 26 - Cartilha em situagdo de uso

Fonte: De elaboragdo propria.

8. LIMITAGOES DE PROJETO

Este trabalho buscou trazer visibilidade ds necessidades e dores
das criangas que sofrem com insuficiéncia renal crénica, assim como ds
necessidades dos pais e mdes que os acompanham no tratamento da
doenca. E importante destacar que a realidade desses individuos &
complexa e perpassa uma série de vivéncias e dificuldades que
merecem ser enderecadas pelo campo do design. Apesar de parecer

uma solugdo simples para problemas complexos que podem ser
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abordados de diversas formas, a construgdo de um guia que informa
sobre as principais questdes e cuidados necessdrios para o paciente
com insuficiéncia renal crénica serve como um aspecto importante para
garantir uma boa experiéncia de tratamento as familias que estdo
chegando ao ICR.

O guia podera servir como um refor¢go para todas as informagdes
fornecidas pela equipe médica, garantindo a educagdo em saude das
criongas e seus cuidadores. Além disso, o desenvolvimento de um
material ilustrado, desenvolvido especialmente para os pacientes da
hemodidlise, serve como uma forma de prestar uma aten¢do especial a
esse publico, contribuindo com o esfor¢go do Instituto da Crianga e do
Adolescente (ICr-FM/USP) a fornecer um servigo humanizado e gratuito a

toda a sociedade.

Devido das limitagdes técnicas, foi possivel desenvolver nesse
trabalho um formato de guia para os pacientes. No entanto, o universo
grdfico criado para a cartilha pode ser derivado para uma série de
produtos graficos e audiovisuais, como cartazes, outras cartilhas, videos
animados, adesivos, entre outras aplicagdes.

Além disso, para uma implantagdo efetiva, a cartilha deverd ser
validada com os stakeholders e usudrios tanto em seus componentes
graficos quanto em seu conteddo e tom de voz para garantir que todos
os resultados esperados sejam atingidos. Idealmente a solugdo deverd
passar pela fase de testes com os usudrios para comprovar a eficacia no

sentido de promover a educagcdo em sadde dos pacientes e cuidadores.
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A hospitalizagdo representa um desafio significativo para criangas
em processo de desenvolvimento, pois frequentemente s@o privadas da
autonomia para recusar tratamentos, medicagdes e procedimentos,
assumindo um papel passivo enquanto adultos desconhecidos realizam
intervencées em seus corpos (PEARSON, 2005). A condicdo de
passividade, combinada com a restricio das escolhas, que & uma
realidade comum para criangas com doengas cronicas, resulta em uma
intensidade de sentimentos e confus@o (ROLLINGS, 2005). Nesse contexto,
destaca-se a importéncia de fornecer ds criangas que sofrem com
doencas cronicas as ferramentas necessdrias para a compreensdo da
prépria condigéo. Segundo Frascara (1997) as estratégias de
comunicag@o devem ser construidas a partir de conhecimentos da
percepgdo visual, psicologia da aprendizagem e do sistema de valores
culturais do publico a que se dirigem, ou seja, do publico infanto-juvenil.
Nesse sentido, busca-se desenvolver um projeto que contribua para
solucionar a problemdatica estressada ao longo do desenvolvimento
deste relatério, ou seja, educar, de forma ladica, as criangas que sofrem
com insuficiéncia renal crénica, promovendo o autocuidado, e informar
seus cuidadores para garantir a aderéncia ao tratamento de forma
integral.

Através da utilizagdo da ludicidade em conjunto com a produgdo
de recursos educativos, visa-se contribuir para o desenvolvimento do
health literacy, ou seja, o letramento em saulde, entre os cuidadores dos

pacientes que sofrem de IRC (Insuficiéncia Renal Crénica), com o intuito
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de capacitd-los a fazer escolhas informadas que impactam a sadde de
seus filhos, além de contribuir para a educa¢gdo em saude dos proprios
pacientes, que poderdo entender melhor sobre sua condicdo de saude.
Assim, eles poderdo cultivar desde cedo o conhecimento sobre o proprio
corpo e o autocuidado.

Busca-se capacitar os pais das criangas a se tornarem agentes
ativos no tratamento, invertendo a dindmica convencional de poder
entre médico e paciente, onde o Ultimo é passivo e meramente adere ds
prescricdes médicas. Adicionalmente, outro objetivo é melhorar a
aderéncia desses pacientes aos regimes medicamentosos, 4s
orientacgdées dietéticas e as praticas de higiene necessdrias para manter
0 acesso ao tratamento de didlise livre de riscos de infecgdo por meio da
informagdo. Ao atender aos requisitos estabelecidos e alcangar os
objetivos delineados, almeja-se, como resultado final, auxiliar as criangas
e seus familiares a alcangcarem uma melhor qualidade de vida por meio
da adesdo consciente ds terapias médicas.

Por fim, a producdo da cartilha: “A jornada da insuficiéncia renal
crénica: um guia para criangas corajosas” teve como objetivo ndo sd
trazer informacgdes para os cuidadores e pacientes, mas também servir
como uma contribuicdo para melhorar a experiéncia desses usudrios
numa jornada tédo adrdua como é a da luta contra a doenga crénica.
Ainda que simples, a producdo do material buscou trazer luz para as

necessidades dessas pessodas.
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Apresentacao

Esse livrinho é para as criangas que
sofrem com insuficiéncia renal cronica
e seus pais, com o objetvo de ser um
passo a passo para quem acabou de
comegar o tratamento de hemodiilise

no Instituto da Crianca e do adolescente.
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O que € 0 rim?
Como ele
funciona?

Dentro do hosso corpo,
temos dois 6rgaos
chamados rins. Eles sdao

como feijéezinhos e Os rins sao
ficam Ia na parte de tras como oS

da nossa barriga, um de guardides do
cada lado.

hosso corpo

Eles sdo tao
importantes que sao
considerados 6rgaos
vitais, o que significa
que fazem coisas
muito especiais para

_\ nos manter saudaveis
e crescendo.



O que os
rins fazem?

Filtro do Sahgue Producao de Hormonios

Imagine que hosso Existem substancias
corpo é comouma : especiais em nosso
maquina e o sangue é - corpo chamadas

como o 6leo dela. Precisamos horménios. Eles nhos ajudam
manter o éleo limpo, certo? : a crescer e ter ossos fortes.
Bem, hossos rihs fazem isso O hosso corpo faz esses
com o sahgue, retirando o < hormonios e hossos rins
que é ruim e transformando , também.
em Xxixi. \

Ossos Fortes

Controle da Pressao Quando somos

. o
As vezes, Nosso sangue crlania—s, s nossc:js 2% i
corre muito rapido Al O0SS0s estao crescenr.o. % %0,%
ou devagar demais. E Os rins s3o guns orgaocs como os Fins 2% 0
: . ajudam a manté-los fortes [ RYEEY,
como um Fio que precisa i bortantes bara . 22%2%%%
ser mantido no ritmo certo. P P paraque T genbg possa ,%%0,%°
Nosso corpo tem maneiras deixar o nosso corret, pr\ ar e brincar sem l’ . : c
de fazer isso para que tudo sangue limpinho, NOS machucar. L

funcione bem e os rins tem
um papel importante hisso

controlar nossa
também. “pressao”, produzir
os hormonios e

hos ajudar a
ficar forte.




Oqueeéea
insuficiencia
renal?

Se nossos rins sao hossos
guardides, entdo podemos
dizer que a insuficiéncia

renal cronica é a vila da hossa
historia. Esse nome feio é dado
a doenca que impede nossos rins
de cuidarem do hosso corpo e de
nos proteget.

Essa doenca faz
com que hossos
rins fiqguem “dodois™.
Desse jeito, eles param de
fazer um monte de tarefas

. : A insuficiéncia
importantes, como filtrar a

parte ruim do nosso sangue, renal faz hossos
controlar a pressao, ou seja, rins ficarem
cuidar da velocidade que o doddis. E assim

NOSSO sangue corre no corpo e

nos ajudar a ter ossos fortes. eles nao podem

mais fazer o seu
trabalho



O que e
hemodialise?

Apesar do nome feio e complicado, a
hemodidlise é um tratamento magico
que vai te ajudar na batalha contra a
insuficiéncia renal cronica.

Como os seus rins estao dodais,

eles precisam de ajuda pra cuidar

de vocé. Por isso que o médico te
receitou esse tratamento. Vejasé o

que a hemodialise os ajuda a fazer praque a

gente fique saudavel:

Controle da quantidade de agua corporal

Lembra que os rins que “fazem” o
nosso xixi? Como eles estao doentes,
fica dificil separar as coisas ruins das

coisas boas ho sangue, e ai a agua que
tomamos acaba ficando dentro da gente.
Doido, ndo é? Mas hdo se preocupe, porque
se vocé tomar a quantidade certa que o
médico falou pra tomar, vai ficar tudo bem,
porque a maquina magdica da hemodialise
vai fazer todo o trabalho.




E importante lembrar que a hemodidlise faz o controle de 4gua
que os rins ndo conseguem mais fazer, mas esse processo hao é

perfeito. Existe um limite de quantidade de 4gua que pode ser
retirada ha hemodidlise sem que o paciente passe mal com o
aumento de pressao. Por causa disso, se seu filho tomar sempre
mais dgua do que o tratamento pode eliminar, existem riscos
sérios como hipertensao grave, edema (inchago) das pernas, falta
de ar, e em alguns casos, edema agudo do pulmao.

Controle do sédio, potassio e fosforo

Vocé ja ouviu falar nessas substancias? Apesar dos
homes estranhos, esses “minerais” estao em muitas
coisas que a gente come! Por exemplo, sabia que a
banana, a batata, o suco de laranja, o tomate e até

o feijao tem muito potdssio? Ja o fosforo esta em muitas
comidas também, como no leite, queijo, em carhes e hos
ovos. Por fim, quase todas as guloseimas como salgadinhos,
bolachas, lanches e outras comidinhas gostosas tem
bastante sodio.

Acontece que apesar desses “minerais” serem importantes
pra gente ficar saudavel, tudo o que é demais faz mal.

Por isso que hossos rins trabalham pra pegar sé uma parte
dessas substancias, o suficiente pra gente. O
resto sai no Nosso Xixi. Entao é importante
comer essas comidas com cuidado. Quando
vocé comecar o tratamento, o médico
nutricionista vai fazer uma dieta perfeita pra
vocé, ai é so seguir!

Como vocé aprendeu antes,
0 hosso sahgue fuhcioha
como se fosse um rio dentro
do hosso corpo. As vezes

ele corre muito rapido ou
muito devagar, e hossos rins
controlam essa velocidade,
pra ficar nem tao rapido,
nem tao devagar.

E muito importante que seu

filho siga a dieta feita pela
hutricionista, pois existem riscos
sérios a salde caso ele tenha mais
sédio, potassio e, principalmente,
fésforo no sangue. Apesar de
muitos dos alimentos que tém esses
nutrientes serem muito saudaveis,
os rins do paciente com IRC hao
cohsegue manter o equilibrio
hecessario deles ho organismo,
podendo ter consequéncias como
lesGes nos 0ssos e problemas no
coragdo, podendo causar a morte.

Controle da pressao arterial

Mas sabe o que é engragado?
Se vocé beber mais dgua

do que vocé pode, vocé vai
fazer o seu sangue correr
muito rapido! E isso vai
aumentar a sua pressao...
Nao da ver como é esse

rio, mas vocé vaiacabar se
sentindo um pouco mal. A
maquina magica também
vai ajudar o seu rim a tirar
essa agua “extra”, que seria
jogada fora no xixi.

Lembre-se! Quanto

mais sodio tiver na
alimentacao do seu filho,
mais dificil fica beber
pouca agua, entdo ele vai
sentir muita sede. Se ele
beber mais do que deve,
pode ser que a pressao
dele aumente, e ele pode
passar muito mal.




AN

Bom, se vocé ainda nao
teve seu primeiro dia de
tratamento, é normal
gue vocé esteja hervoso
e com medo. Mas pode
relaxar, porque hao tem
do que ter medo. Tudo
isso é muito importante
pra voceé crescer e ficar
forte o suficiente pra
derrotar a doenca!

Primeiro de tudo, vocé
precisa saber que vai
passar por uma pequena
“cirurgia” pra colocar o
seu catéter venoso ou
sua fistula arteriovenosa.
Mas ndo precisa se
atentar a esses nomes.

O importante que vocé
deve lembrar é eles sao
tipo um caminho especial
pelo qual a maquina faz

a magica de ajudar os
rins. E é claro que hao doi
hada, porque os médicos
vao fazer tudo de uma
forma que vocé nao vai ver
hem sentir, jd que vocé vai
tomar uma coisa chamada
“anestesia”, que impede
que vocé sinta qualquer
dor!




Depois disso,
vocé javai
estar 100%

pronto pro

primeiro dia. Quando
vocé chegar ho hospital,
a enfermeira vai cuidar
de vocé, te pesar e ver
como estd sua pressao.
Depois disso, a magica
da maquiha comecga.
Vocé vai ficar deitado
ha cama enquanto a
maquiha peda o seu
sahgue todo sujo, limpa
ele todinho, tirando as
sujeira e devolve ele
limpinho.

Sevocé tiver
seguido tudo
queoseu
médico falou,
vai ser tudo beem
tranquilo e vocé vai ter
que ficar um tempinho
quietinho, esperando a
magica acontecer.

A maquina pega o
seu sahgue “sujo”,
limpa ele todinho,

tira as sujeiras e
devolve limpinho.




uais cuidados
devo ter?

remeédios e suplementos

Ninguém gosta de
tomar remédios, é
muito chato. Mas eles
sao importantes pra
ajudar hosso corpo

a ficar mais forte e
derrotar a Insuficiéncia
renal!

Os remédios que vocé
precisa tomar sao feitos
para ajudar o seu corpo
com todas as coisas
que deveriam ser feitas
pelos seus rins, como
por exemplo o controle
do fésforo, o “’“mineral”
importante que falamos
no ultimo capitulo.

Outra coisaimportante é

o controle da sua pressao,
que pode acabar ficando
mais alta que deveria. Pra
vocé nao se sentir mal,
principalmente durante as
sessdes de hemodidlise, é
muito importante tomar o
remédio certinho!

Além disso, vocé pode ter
gue tomar suplementos e
vitaminas pra ficar mais
forte e crescer saudavel. Se
vocé gosta de brincar, correr,
ou praticar algum esporte,

€ melhor vocé tomar os
suplementos pra que vocé
tenha cada vez mais enhergia
pra fazer tudo isso!




alimentacao saudavel

Vocé sabe o que é dieta? A
dieta hada mais é do que
aquilo que comemos todos
os dias, ho café, lanche,
almoco e janta. No seu caso,
a hutricionista do hospital
vai montar um cardapio s6
pra vocé! Com a ajuda dos
seus pais, que vao preparar
tudo bonitinho como a
hutricionista indicou, vocé vai
comer tudo o que precisa pra
ficar forte e derrotar a doenca!

Cada paciente tem um caso especifico, e os médicos

vao dar quantidades e tipos diferentes de remédios e
suplementos de acordo com o que seu filho precisa. O importante
é seguir o tratamento que foi dado, ainda que seja dificil tomar
tantos comprimidos por dia com pouca agua. Apesar de parecer

que ficar sem tomar os remédios ndo vai mudar muita coisa porque
a hemodialise ja faz todo o trabalho, hdo se esqueca que os rins
saudaveis trabalham o tempo todo para controlar varias coisas ho
corpo, e filtra as toxinas do sangue a todo momento. Como os rins
do seu filho j& ndo funcionam, a hemodialise faz o trabalho dos rins sé
por algumas horas, nos dias do tratamento. Sendo assim, fica claro
que a hemodialise ndo é o substituto perfeito.

-

1. Consumo de proteiha

O consumo de carnes vermelhas e brancas, peixes
e ovos deve ser menor porque a digestao da
proteina gera residuos que os rins do seu filho
tém dificuldade em eliminar. A quantidade de *
proteina permitida varia de acordo com cada caso,

entdo siga a dieta prescrita pela hutricionista;

2. Restricao de sodio

O sddio é restrito para ajudar a controlar a pressao
arterial e minimizar a retencao de liquidos. Isso
significa evitar alimentos processados, fast food,
alimentos enlatados e alimentos ricos em sal;

3. Restricao de potassio

Como ja citado em outro capitulo, o potassio é um
mineral que pode causar problemas cardiacos se
estiver em excesso ho corpo. Alimentos ricos em
potassio, como bananas, laranjas e batatas, devem
ser limitados.

4. Restricdo de fosforo

Os rins danificados tém dificuldade em remover o -
excesso de fosforo do corpo. Por isso, alimentos ricos .{m
em fésforo, como leite, queijos, iogurtes e derivados,
hozes e refrigerantes, devem ser limitados.

5. Controle de liquidos

Dependendo do caso do seu filho, ele terd que tomar
uma quantidade maxima de liquidos, j& que os rins
dele ndo podem fazer todo o trabalho de filtrageme
formagao da urina.




Cuidados com o cateter
ou fistula arteriovenosa

Como falamos em
outro capitulo, tanto

o cateter quandoa
fistula arteriovenosa
sao camihhos especiais
pelos quais vocé vai ser
cohectado a maquina
magica de hemodidlise.

No caso do cateter, ele
geralmente é colocado
perto do seu pescoco, para
poder fazer a conexao
com uma “veia” profunda,
por onde passa bastante
sangue. O local onde fica
o cateter sera protegido
por um curativo, que deve
ser sempre bem cuidado
e vocé deve segduir as
seguintes regras:

1 Manterocurativo
sempre seco e limpo;

Tomar cuidado pra que

2 hada atinja o lugar
onde esta o cateter,
para hdo se machucar;

3 N&ao tomar banho de

pisciha ou de mar, ou
brincar em qualquer
lugar onde seu curativo
acabe molhando;

4 Vocédevesempre

tomar banhho com
muito cuidado para
hao molhar seu
curativo, caso precise,
peca ajudado seu
papai ou mamae.
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