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Resumo

A sindrome de Down (SD) ou trissomia do cromossomo 21 (T21) é caracterizada
por um atraso global no desenvolvimento. Para a familia, é essencial o acesso 2 infor-
magio para garantir a estimulagio necessdria. O uso de aplicativos mdéveis (apps)
informativos vem sendo um grande aliado para os profissionais da drea da satde,
sendo uma importante opg¢io para compartilhamento de informacoes. Este estudo
teve como objetivos desenvolver e testar um app, denominado InfoT21, que possa
auxiliar na orientagao dos cuidados e atencdo de pais e cuidadores das criancas com
SD. O estudo realizado baseou-se na estratégia exploratdria, de natureza tecnoldgica
aplicada, tendo como objetivo a geragio de um produto com finalidades imediatas,
capaz de viabilizar testes e estudos em situagdes reais de uso. O estudo foi desenvolvi-
do em cinco fases: 1. elabora¢io de contetido e desenvolvimento do app; 2. avaliagio
preliminar de contetido para o app por 45 familiares com pessoas com SD; 3. desen-
volvimento do app; 4. testagem e avaliagio do app por seis juizes (neuropediatras e
especialistas em T21); 5. testagem e avaliacio do app por 45 familiares de pessoas com
SD. Os resultados obtidos indicaram bons indices de usabilidade (Systemn Usability
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Scale/SUS = 80) e indice de validade de contetdo satisfatério (IVC = 0,84). O app foi
apresentado a um grupo de 28 pais e cuidadores, obtendo-se boa avaliagio do grupo
participante (SUS = 85,98). A validade de contetido e a usabilidade avaliadas por
juizes e pais foram consideradas satisfatérias, e as sugestdes apontadas nas fases 1 e 2
do estudo puderam enriquecer o contetido disponibilizado.

Palaras-chave: Sindrome de Down. Trissomia 21. Aplicativos méveis.

1 INTRODUCAO

O uso de aplicativos (apps) informativos vem sendo um grande aliado para os
profissionais da drea da satide que usam a ferramenta para gerir os aspectos importan-
tes de bem-estar e até mesmo na avaliagio das condicoes de satide. Na tiltima década,
houve um aumento significativo de usudrios, que passaram a utilizar o telefone mével
nos processos de comunicacio em satde (Silva ez al., 2021). Os telefones celulares,
especialmente os smartphones, fazem parte do conjunto de aparelhos classificados co-
mo tecnologia de informagio e comunicagio, constituindo uma plataforma econdémica
que permite acesso rapido e instantineo as informagoes. Trata-se de uma op¢io atual
e muito valorizada a cada dia. Além do baixo custo, esse dispositivo gera praticidade e
acessibilidade para muitas pessoas (Silva ez al., 2021).

Diversos apps funcionais vém sendo utilizados para otimizar a vida de pessoas que
necessitam de assessoramento e solugdes mais répidas no cotidiano, funcionando co-
mo ferramentas facilitadoras para realizacio de tarefas e oferecendo suporte para
acesso a informacio (Ghelani ez /., 2020; Corréa ez al., 2020).

Para pais e cuidadores de criancas com trissomia do cromossomo 21 (T21), essa
ferramenta pode ser bastante 1til e funcional no auxilio & obten¢ao rdpida de informa-
¢oes. Um app voltado a essa populagio pode contribuir para a prevencio de
complicagdes comuns, além de fornecer informagées amplas sobre o diagnéstico da
sindrome e todas as etapas necessdrias para que a crian¢a tenha uma vida com quali-
dade (Ghelani ez al., 2020; Neves; Seixas; Ferraz, 2018).

Atualmente, existem diversos apps nacionais e internacionais que podem ser Uteis
para o desenvolvimento para pessoas com T21 (Corréa et al., 2020). A maioria deles é
internacional e gratuita, ¢ estd disponivel em maior quantidade na plataforma Android.

Nesse propésito, o desenvolvimento de um app destinado a orientar os cuidados e
a atengdo que as familias precisam ter com as criangas com a T21 pode contribuir
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para o acesso 2 informagio e orientacio sobre alguns aspectos relevantes para a satde,
educacio e inclusio social dessa populagio, com acesso facilitado e gratuito.

Este estudo teve como objetivos projetar, desenvolver e testar um app informativo
destinado a pais e cuidadores de criancas com sindrome de Down (SD) entre 0 ¢ 6
anos, testando a sua validade de contetido e usabilidade.

2 MATERIAIS E METODOS

O método da pesquisa baseou-se na estratégia exploratdria, de natureza tecnoldgi-
ca aplicada, tendo como objetivo gerar um produto com finalidades imediatas, capaz
de viabilizar testes e estudos em situagdes reais de uso. A pesquisa foi dividida nas
cinco fases apresentadas a seguir.

2.1 Fase 1: Elaboragao do contetido e desenvolvimento do app

O desenvolvimento do app, denominado InfoT21, seguiu a abordagem de desen-
volvimento incremental e iterativo, permitindo, assim, sua constru¢io em pequenos
passos. Inicialmente foram realizados brainstormings com profissionais de tecnologia
da informacao (T1) e de satide a fim de compreender e levantar reais necessidades do
publico-alvo (pais/cuidadores de pessoas com SD) e identificar requisitos para o de-
senvolvimento do app. Nessa etapa, definiram-se os seguintes aspectos: 1. publico-alvo
do app; 2. objetivos do app; 3. temas de interesse a serem abordados pelo app; 4. ex-
pectativas do publico-alvo; 5. subsidios para elaboragio de contetdo; 6. plataforma de
distribuicdo do app.

O tema escolhido abordou a “orientagio nos cuidados e atengao de pais e cuidado-
res de criangas com SD”, que foram os principais usudrios do app. O objetivo do app
¢ prover aos seus usudrios conhecimentos acerca de informagoes e orientagoes para
criangas com SD da faixa etdria entre 0 e 6 anos, tais como diagndstico clinico, exames
e consultas, assisténcia médica e multiprofissional, satide e perspectivas futuras.

O contetdo do app foi elaborado a partir de documentos de 6rgaos governamentais
de paises diversos, cujo objetivo foi descrever informagdes atualizadas sobre diretrizes de
manejo de pessoas com SD e a partir de levantamento na literatura (Passos; Behar,
2012). Fez-se um levantamento de contetdos diddticos que foram incorporados ao apli-

cativo para auxiliar os seus usudrios a interagir com ele. Esse levantamento foi realizado
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mediante a elaboragio de uma lista de termos obtidos a partir de investigagoes prévias
da atengio e dos cuidados destinados as pessoas com SD, principalmente para orienta-
¢do sobre a prevencao de doengas comuns em bebés e criangas com SD, incluindo o
acompanhamento com especialistas da drea (Passos; Behar, 2012). Em seguida, realizou-
-se uma pesquisa bibliogrifica em livros e periédicos cientificos, com o propésito de
gerar um contetdo conciso a respeito dos termos pesquisados. Também se realizaram

buscas por imagens que foram incorporadas no aplicativo para associar o aprendizado.

2.2 Fase 2: Avaliagao de contetido para o app InfoT21 com
familias de criancas com SD

Os temas levantados da literatura foram apresentados a um grupo de 45 pais de
criancas com SD na faixa etdria foco do estudo, ou seja, 0-6 anos, por meio de um
questiondrio Google Forms, cujo /ink foi disponibilizado nas redes sociais. Antes do
preenchimento dos questiondrios, os pais que aceitaram participar da pesquisa leram
e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (aprovado pelo
Comité de Etica da Universidade Presbiteriana Mackenzie — Parecer n® 4.959.054.).
O objetivo foi identificar o interesse dos pais nos temas propostos ¢ recolher sugestoes
a serem incorporadas no app, de acordo com as expectativas apontadas pelo grupo.
Plotaram-se os resultados em planilhas especificas do app Microsoft Excel.

2.3 Fase 3: Desenvolvimento do app InfoT21

Nessa fase, elaborou-se o fluxograma de navegacio que proporcionou a criagao de
um menu de navegacio do app. Criaram-se wireframes para auxiliar na formagao dos
layouts e do fluxo do app. A identidade visual do app foi criada de forma a proporcio-
nar um design harmonico para que seus usudrios possam reconhecer o app pelos meios
visuais (cores, logotipos etc.).

O app foi desenvolvido utilizando a plataforma Android Studio (ambiente de
desenvolvimento integrado para criagio de aplicativos nativos para Android). Nessa
primeira versio do app, sdo suportados apenas contetdos estdticos, ou seja, imagens e
textos que ndo sofrem alteragbes mediante interagdes de usudrio. Sistemas que utili-
zam contetidos estdticos ofertam o mesmo tipo de informacio para todos os usudrios.
Dessa forma, o contetido do InfoT21 estd pronto e ¢ entregue sem possibilidade de
interagio com seus usudrios. E uma via de mio tnica com o objetivo de fornecer
orientagdes sobre os cuidados e a atengio que pais e cuidadores de criangas com SD

devem ter.
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Apés finalizagao do app InfoT21, ele foi disponibilizado na loja da Google Play para
testes e, posteriormente ao estudo de usabilidade, divulgado para download gratuito.

2.4 Fase 4: Testagem e avalia¢ao do app InfoT21 por juizes

A validagdo de contetdo em pesquisa se dd pela avaliacio de juizes com ampla
experiéncia no tema em questdo, baseando-se na técnica de Delphi, a qual tem como
objetivo estabelecer consenso sobre determinado assunto, sendo uma ferramenta em
dreas em que o conhecimento ainda precisa de construcio, validagio, revisio ou me-
lhor exploracao (Silva; Montilha, 2021).

Nessa fase, houve avaliacio do app InfoT21 por um grupo de seis juizes: trés com
formagao profissional e experiéncia na 4rea de neuropediatria (fonoaudiéloga, peda-
goga e fisioterapeuta) e trés familiares de pessoas com SD (mae, pai e irma de familias
diferentes). O propésito dessa formagao do grupo de juizes foi unir o conhecimento
profissional de especialistas na drea e a experiéncia de familiares que compdem o pui-
blico-alvo para desenvolvimento do app, a fim de realizar a validacao do contetdo e
da usabilidade.

Cada juiz acessou o app disponibilizado na Google Play Store (servigo de distri-
buigio de aplicativos Android) e preencheu um formuldrio com o objetivo de validar
o contetido. Nesse formuldrio, cada juiz deveria indicar a avaliacio feita para os se-
guintes itens: icone de chamada, organizacio do menu, contetdo das informacoes de
cada tépico, linguagem acessivel a pais, referencial teérico, manejo do app e imagens.
Havia também um espago para a indicagio pelos juizes de sugestoes e criticas aos itens
avaliados.

Sobre a avalia¢io do app, estabeleceu-se um prazo de cinco dias para a devolugao
do formuldrio, e todas as sugestoes foram computadas e discutidas em um grupo
composto pelos trés pesquisadores principais (autor, orientador e coorientador). Os
dados do formuldrio foram analisados a partir do indice de validade de contetido
(IVC) que mensura a propor¢io ou porcentagem de juizes que estio em concordancia
sobre determinados aspectos do instrumento produzido e de seus itens (Alexandre;
Coluci, 2011). O método adotado permitiu analisar cada item individualmente e
depois o instrumento como um todo. A avaliagio foi baseada em uma escala com
quatro pontuagdes, do tipo Likert, para avaliar a relevincia/representatividade das
respostas, considerando: 1 = nio relevante ou nio representativo, 2 = item necessita de
grande revisdo para ser representativo, 3 = item necessita de pequena reviso para ser
representativo, 4 = item relevante ou representativo. O escore do indice é calculado
por meio da soma de concordincia dos itens que foram marcados por “3” ou “4” pelos
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especialistas. Os itens que receberam pontuagio “1” ou “2” devem ser revisados ou

eliminados. A férmula para avaliar cada item individualmente fica assim:

nimero de respostas “3” ou “4”

ndmero total de respostas

Os mesmos juizes avaliaram também o app InfoT21 por meio do questiondrio de
usabilidade proposto por Brooke ez al. (1996), a System Usability Scale (SUS). O ques-
tiondrio é baseado em dez perguntas respondidas pelo usudrio, nesse caso, os juizes
que avaliaram o app em uma escala especifica de 1 a 5: 1 = discordo totalmente, 2 =
discordo, 3 = neutro, 4 = concordo e 5 = concordo totalmente. O questiondrio SUS
foi usado neste trabalho para avaliar a efetividade (se os usudrios conseguem comple-
tar seus objetivos), a eficiéncia (quanto esforco e recursos s3o necessrios para isso) ¢ a
satisfacdo (se a experiéncia de utilizacio foi satisfatdria) de uso de softwares e apps di-
gitais. O cdlculo utilizado para obtencio do resultado de usabilidade de acordo com
Brooke ez al. (1996) foi realizado da seguinte forma:

1) Para as respostas impares (1, 3, 5, 7 ¢ 9), subtraiu-se 1 da pontua¢io que o
usudrio atribuiu (X-1). Como as perguntas de nimero {mpar sio todas em tom posi-
tivo, se a resposta for “5 = concordo totalmente”, é desejdvel dar a ela o ponto mdximo
que é 4 (por exemplo, 5 -1 = 4). Se a resposta for “1 = discordo totalmente”, ¢ desejd-
vel dar a ela o ponto minimo que é 0 (por exemplo, 1 -1 = 0).

2) Para as respostas pares (2, 4, 6, 8 ¢ 10), subtraiu-se 5 da pontuacio que o usud-
rio atribuiu (5-X). Para as questoes de niimero par em tom negativo, se a resposta for
“5 = concordo totalmente”, é desejdvel dar a ela o ponto minimo que é 0 (por exem-
plo, 5 -5 =0). Se a resposta for “1 = discordo totalmente”, ¢ desejével dar a ela o
ponto mdximo que é 4 (por exemplo, 5 - 1 = 4).

3) A soma de todos os valores que compéem as dez perguntas, por cada usudrio,
foi multiplicada por 2,5. Dessa forma, a pontuagio total serd um valor na faixa de 0 a
100 e nio entre 0 e 40 (se nao fosse multiplicado por 2,5).

Os participantes do teste de usabilidade receberam o /ink para download e instala-
¢io do app por meio da Google Play Store. Os participantes foram convidados a
explorar o app liviemente e depois responder as perguntas do questiondrio SUS. Os
participantes nio receberam nenhum treinamento prévio nem foram acompanhados
pelo moderador do teste, jd4 que o app foi desenvolvido de forma a ser de ficil enten-

dimento e utilizagio.
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2.5 Fase 5: Testagem e avaliagido do app InfoT21 por familias
de criangas com SD

Nessa fase, 0 app InfoT21 foi avaliado a partir de um questiondrio respondido por
28 pais/cuidadores de criangas com SD de 0 a 6 anos, que aceitaram participar do
estudo, depois de lerem e assinarem o TCLE. Os participantes (pais/cuidadores) fo-
ram convidados a participar da pesquisa em institui¢oes de referéncia e especializadas
no atendimento de criangas com SD. Cada participante acessou o app disponibilizado
na Google Play Store (servico de distribuigao de aplicativos Android) com acompa-
nhamento de um auxiliar de pesquisa treinado para garantir a navegacio por todos os
tépicos disponibilizados no app.

Primeiramente, avaliaram-se as questdes sociodemogréficas dos participantes (ida-
de, género, estado civil, escolaridade, profissdo, filhos e grau de parentesco), e, em
seguida, todos eles responderam as perguntas relacionadas ao conteddo e as informa-
coes apresentados no app (icone de chamada; itens do menu; imagens, linguagem;
facilidade de busca; opinido sobre o app). Todos os participantes receberam orienta-
¢oes para baixar o app; além disso, apresentaram-se todas as barras do app com seus
diversos contetidos. Apds analisarem a ferramenta em um tempo determinado de duas
horas, os pais/cuidadores puderam responder ao questiondrio.

Adotou-se o seguinte critério de inclusio: pais e cuidadores de criancas com SD de
0 a 6 anos. Excluiram-se pais e cuidadores de criangas com SD com outros diagnésti-
cos neuropsiquidtricos associados, tais como transtorno do espectro autista ou paralisia
cerebral. Essa fase também contou com o questiondrio SUS, o mesmo utilizado pelos

juizes.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES

O Quadro 1 resume os requisitos inicialmente identificados na fase 1 — elaboragio
do contetdo e desenvolvimento do app.
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QUADRO 1
Requisitos para o desenvolvimento do app

Baseado na proposta dos cuidados e da atengao destinados as pessoas com SD,
como também na prevencao de doencas e promogao do desenvolvimento da
crianca.

Pais e cuidadores de criancas com SD de O a 6 anos.

Conhecimentos e informacdes de modo digital do diagnéstico clinico e
laboratorial, cuidados e assisténcia de criancas de O a 6 anos.

Informagdes em fonte segura e relevante de forma satisfatoria e eficiente.

Todas as referéncias para a construgao do app InfoT21 foram pesquisadas em
periddicos, diretrizes, livros e websites de associacoes internacionais de SD.
Plataforma Android e da Google Play Store por causa do processo simplificado
para disponibilizacao da aplicacéo no Google Play e por oferecer maior alcance

para publico de baixa renda.

Fonte: Elaborado pelos autores.

A partir da andlise da literatura e de 6rgios governamentais, foi elaborada uma

lista de temas (contetdo) a serem incorporados no app:

* Informagoes sobre os cuidados que os pais e cuidadores devem ter com as crian-
cas com SD, na faixa etdria entre 0 e 6 anos.

* A importincia e o papel da equipe multiprofissional responsédvel envolvida no
desenvolvimento para criancas com SD.

* Informagées no auxilio do calenddrio de vacinas, como também dos exames e
das consultas que os pais e cuidadores devem seguir para evitar algumas patologias que
sao comuns na SD.

* Informag6es quanto aos distirbios do sono, como a apneia do sono, que podem
comprometer a saide e o desempenho das criancas com SD.

Na sequéncia, um questiondrio para avaliacdo desses temas foi disponibilizado
nas redes sociais para preenchimento por pais e responsdveis de criangas com SD. O
questiondrio foi respondido por 57 familiares, sendo 45 respostas vélidas (excluiram-
-se 13 respondentes por nao terem filhos com SD na idade de 0 a 6 anos). O perfil
dos 45 participantes dessa fase foi sexo feminino e grau de parentesco mie (> 95%),
com ensino superior completo ou especializacao (62,7%), ensino médio completo
(25,5%) ou cursando ensino superior (9,3%), caracterizando uma amostragem com
bom nivel de escolaridade. A maioria nio conhecia nenhum aplicativo sobre SD que
pudesse ser baixado gratuitamente em celular ou tablet (95,3%), enquanto 100% do
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grupo manifestou interesse no desenvolvimento de um aplicativo com a finalidade de
disponibilizar informagdes sobre as caracteristicas e necessidades da crianca com SD.

Como os temas propostos para o aplicativo foram bem avaliados pelos participan-
tes, permaneceram. Além de endossarem os temas propostos, os participantes sugeriram
algumas abordagens que foram incorporadas, tais como: explicar o papel de cada tera-
peuta na estimulacio e no desenvolvimento da crianga; disponibilizar informacées de
acesso aos servicos do Sistema Unico de Satde especificos para criangas com a sindro-
me; falar sobre alimentacio; e disponibilizar um espago para depoimentos, publicagio
dos usudrios e trocas de experiéncias.

Na fase 3 — Desenvolvimento do app InfoT21 —, foi gerado um fluxograma com

a proposta de tépicos e a estrutura navegagao do app (Figura 1).

Oqueésindromede  NC o oo hebe Avaliagao de Desenvolvimento. Legisiagio Associagao de Planeiamento
Down? especialista 0-6 anos pais para o futuro
Exames nao Buscando apoio Trabalho de. Primeiro més de nvolvimento Direito das D) A
invasivos profissional equipe vida otor pessoas com
| deficiéncia |
~ ) Aadolescéncia
PR Viva sua gestacao Modelo centrado Periodo de 1 més Aspectos OfmETiED
com tranquilidade. na familia alano respiratorios.
_ ) Avida adulta
Confirmagéo de Cuidados com a Peso, altura e Periodo de 1 ano Caracteristicas
diagnostico mae do bebé crescimento a6anos do sono
Assisténcia no Desenvolvimento
parto/cesarea & comunicagao
Avaliagdo Desenvolvimento.
neonatal e socializagéo
Aleitamento D

materno

Qualidade de
vida para
crianca com SD

Cuidados no
bergario

Figura 1 Estrutura de navegacao do app InfoT21

Fonte: Elaborada pelos autores.

Na sequéncia foram elaborados os wireframes com a proposta de distribui¢io dos
elementos gréficos de interface (logotipo, botées, titulos, icones etc.). A partir desses
wireframes, o app foi implementado na linguagem Java usando o ambiente Android
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Studio. A Figura 2 mostra exemplos de telas do app InfoT21 (tela de abertura, tela de
contetddo e menu de navegagio construido com botoes). Propostas de logotipo foram
concebidas pela equipe de T1. A equipe do projeto escolheu a que mais se identificou
com o propésito do app.

1046 OWO - COAER = 81% 0

1046 O M@ - 1047 OWE - QN R 80% M

<«

EIEUE A G AEEY Confirmagao do Diagnéstico

A confirmagdo do diagndstico

AVALIAGAO DE ESPECIALISTAS da SD POde acontecer apc')s [0}

nascimento por meio do exame

\ . 2 CHECKLIST DE EXAMES E CONSULTAS do cari6tipo, realizado a partir da
o’ 5&2153&: coleta de sangue, para identificagdo
DESENVOLVIMENTO ENTRE 0-6 ANOS das alteragdes cromossdmicas,

que podem ser analisadas por
meio de fotografias de todos os
ASSOCIAGOES DE PAIS Cromossomos que compdem o DNA
da crianga.

ANTERIOR

PLANEJAMENTO PARA O FUTURO

ACESSAR

Seu App sobre a
Sindrome de Down

FALE CONOSCO INSTAGRAM
<

| (@] 1 o <

Figura 2 Exemplos de telas do app InfoT21

Fonte: Elaborada pelos autores.

Na fase 4 — testagem e avaliacio do app InfoT21 por juizes — seis juizes, especia-
listas em T21, avaliaram o app com base em um questiondrio composto de uma
escala com quatro alternativas, do tipo Likert, e algumas perguntas abertas que permi-
tiam a inclusdo de sugestdes. O IVC verificado pelos especialistas foi considerado
satisfatdrio, obtendo-se um valor de 0,84, mostrando que o contetdo disponibilizado
avaliado pelos juizes necessitava de nenhuma ou pequenas alteragdes. De acordo com
Alexandre e Coluci (2011), os valores considerados satisfatdrios para verificar concor-
dancia, quando hd, no minimo, seis juizes, nio deve ser inferior a 0,78. Os dados
relativos as sugestoes estdo dispostos no Quadro 2 com as respectivas adequagoes na
tltima coluna.
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QUADRO 2

Sugestoes dos juizes avaliadores

icone de
chamada

A chegada do
bebé

Checklist de
exames e
consultas
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Revisao de
textos
referentes a
pontuacéo e
digitacao.

Atualmente a
denominacao é
orelha e nao
mais ouvido,
porém nao sei
qual definicao
fica mais
apropriada
aqui.

Revisar o texto
quanto a
pontuacéo e
digitacao.

Texto pequeno
de dificil
visualizacdo

Texto objetivo e Precisa passar

claro. por revisao de
escrita. O texto
pode ter mais
recursos
visuais para
suavizar a
leitura.
No
aleitamento
materno,
importante
informar o que
€ hipotonia.

Texto objetivo e Precisa passar

claro. por revisao de
escrita. Sugiro
que o texto
tenha mais
recursos
visuais para
suavizar a
leitura e
destacar
algumas
informacdes.

Tépico “Viva a Inserir mais
gestacdo”: o imagens em
ltimo paragrafo  todos os itens.
esta confuso.

“Cuidado com a
mée

e bebé na
gestacao” -
quarto
parégrafo: rever
texto.

“Primeiro Colocar

més de vida” - imagens em
comeca todos 0s textos
texto com para nao ficar
“trabalho em cansativo.
equipe”.

Acredito que
seja muito
técnico para os
pais.
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QUADRO 2

Sugestodes dos juizes avaliadores

Desenvolvimento Atentar para os  Revisar o texto  Texto objetivo e  Precisa passar ~ Poderia colocar ~ Sugiro colocar ~ Texto

entre 0 e 6 anos  aspectos quanto a claro. por revisao de as faixas espacamento revisado,

relacionados &  pontuacéo e escrita. Sugiro etarias, como foi  nos textos informacoes

alimentacao. digitacao. que o texto dividido no item  para nao sugeridas
Rever tenha mais checklist cansar a foram
informacéao recursos “0-6 meses”, leitura. detalhadas
sobre visuais para “6 meses a no app.
problemas suavizar a lano”eem Alimentacao
auditivos. leitura e diante. nao foi
Dentes: destacar As subdivisoes inserida, pois
interessante algumas nos dominios néo fazia
citar a palavra informacodes. (motor, parte dos
agenesia para respiratorio objetivos
explicar os ...) ficaram nesse
dentes interessantes, momento.
ausentes? mas sugiro

dividir por faixas

Associacoes de  Sugestao de 0 contetido Foi aberta
pais incluir outras esta bom, mas possibilidade
associacoes, o link da de contato
ONGs, familias. Federacao para receber
Brasileira esta indicacoes de
no meio da outras
descricao, associacoes.
gerando uma Texto foi
quebra na ajustado.
leitura e
compreensao.
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QUADRO 2

Sugestoes dos juizes avaliadores

Imagens Avalie o que vocé achou das ilustragoes

Estao adequadas Idem ao item As fotos sao Valorizar a Imagens
/legiveis? anterior. adequadas, diversidade nas revisadas.
mas a imagem ilustracoes,
do tema para que todos
exames 0s usuarios se
invasivos esta identifiquem
fora de com elas.
foco.

Linguagem

Compreensivel Facil
aos compreensa
profissionais? 0.

Foi facil baixar o Facilimo.
aplicativo?

Fonte: Elaborado pelos autores.

Observa-se, no Quadro 2, que as principais sugestoes foram referentes a ajustes no
texto, além de ajustes em relagao a alguns contetidos, como atencio a linguagem téc-
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nica, ilustragées, incremento do foco na inclusdo social. As sugestoes relacionadas a
ampliacio de temas nao puderam ser atendidas para este estudo, mas fazem parte de
um desdobramento previsto para a continuidade desse projeto ligado ao app.

A Tabela 1 mostra os dados coletados ¢ analisados a partir do questiondrio de
usabilidade SUS, aplicado nos juizes, para averiguacio de usabilidade do app In-
foT21. Na andlise do questiondrio SUS, as faixas de pontuagoes sao divididas em
quatro partes ou quartis. O primeiro quartil tem o papel de definir a usabilidade do
sistema como inaceitdvel. Valores de até 25 pontos definem a usabilidade de um siste-
ma como a pior possivel. Entre 25 pontos e abaixo de 40 pontos, o produto ji é
definido como de usabilidade pobre. Entre 40 e 52 pontos, o produto passa ter a
usabilidade razodvel (porém, é possivel constatar o indicio de potenciais problemas).
Valores encontrados entre 53 e 73 pontos representam os quartis nos valores de 2 e 3,
e a usabilidade ¢ considerada boa. De 74 pontos a 85 pontos, a usabilidade j4 pode ser
considerada excelente. A partir de 85 pontos, a usabilidade ¢ considerada a melhor
possivel. Observa-se, portanto, que a usabilidade obtida a partir do questiondrio SUS
foi de 80 pontos, ou seja, usabilidade excelente.

TABELA 1

Resultado do questionario SUS aplicado nos juizes

QUESTOES SUS i 12 13 Ja 5
1. Eu usaria o aplicativo com frequéncia 2 4 3 4 4
2. Achei o aplicativo dificil de usar 3 4 3 4 4
3. Achei o aplicativo facil de usar 3 4 3 4 4
4. Eu precisei de suporte técnico para usar o aplicativo 4 0 4 4 4
5. Achei as partes do aplicativo (menu, textos, imagens etc.) bem 1 4 1 3 4
integradas
6. Encontrei muita inconsisténcia durante o uso do aplicativo 2 1 1 3 4
7. Acredito que as pessoas aprenderao a usar o aplicativo 3 4 2 4
rapidamente
8. Achei confuso usar o aplicativo 2 S 1 4 4
9. Me senti confiante ao usar o aplicativo 3 4 1 4 4
10. Precisei aprender muitas coisas para entdo conseguir usar o 4 4 4 4
aplicativo
SuUs 67,5 80 57,5 95 100

Média SUS 80,0

Fonte: Elaborada pelos autores.
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Na fase 4 — testagem e avaliagio do app InfoT21 por familias de criangas com SD
—, 0 app infoT21 foi avaliado por 28 participantes (pais/cuidadores) que acompanha-
vam as criangas nos centros de referéncia especializados de atendimento a criancas
com SD no estado de Alagoas, nas cidades de Arapiraca e Santana do Ipanema.

Caracterizagio dos participantes: a média de idade dos participantes era de 34,5
(£ 9,6). Dos 28 participantes, 92,9% eram do sexo feminino e 7,1% do sexo mascu-
lino. A média de idade das criancas atendidas nos centros era de 3,21 (+ 1,64). Das
criangas atendidas, 63% eram do sexo masculino e 37% do sexo feminino. Em relagio
ao grau de parentesco dos participantes que acompanhavam as criangas, 78,6% eram
mies; 10,7%, tios/tias; 7,1%, avOs/avés; e 3,6%, pais. Quanto ao nivel de escolarida-
de, 42,9% tinham o ensino médio completo; 14,3%, ensino superior completo; e
10,7%, nivel fundamental incompleto, nivel fundamental completo, ensino médio
incompleto e ensino superior incompleto.

A pesquisa apontou que 10,7% trabalhavam em casa ou na agricultura, 7,1%
eram estudantes e 3,61% tinham profissoes diversas. Os entrevistados afirmaram que
nio conheciam nenhum app voltado para SD, e 78,6% relataram nio conhecer ne-
nhum app antes de ter acessado o app InfoT21. Um total de 100% também relatou
que gostou de ter tido acesso gratuito ao app InfoT21.

Em relacio ao contetdo disponibilizado no app, 100% concordaram totalmente
que o conteudo poderia ser til para pais/cuidadores, 89,3% também concordaram
totalmente que a linguagem usada no app era de ficil compreensao, e 85,7% respon-
deram que as imagens disponibilizadas no app estavam em ntimeros suficientes. Os
participantes relataram que todas as informagdes que buscaram no contetido foram
encontradas.

Os pais/cuidadores avaliaram posteriormente a facilidade do app InfoT21 por
meio do questiondrio de usabilidade (SUS). A Tabela 2 mostra os dados coletados a
partir da aplicacio do questiondrio de usabilidade SUS aplicado nos pais de criangas
com SD para averiguagio de usabilidade do app InfoT21. De acordo com a classifica-
¢io de usabilidade, o aplicativo InfoT21 avaliado nesta pesquisa apresentou uma
pontuagio SUS de 85,98 (DV + 9,2), ou seja, a pontuagio geral encontra-se no quar-
to quartil, enfatizando que a usabilidade ¢ a melhor possivel.

O app InfoT21 oferece um menu de navegacio aos pais com temas que permeiam
a primeira infincia, abordando aspectos clinicos, familiares e sociais. Apresenta em
seu contetido temas como a necessidade do apoio da equipe multiprofissional apds a
chegada do bebé e ressalta o papel das instituigdes especializadas que poderao auxi-
liar os pais na busca de informagoes. Os pais necessitam do apoio intrafamiliar e
extrafamiliar dos amigos (Cunha; Blascovi-Assis; Fiamengi Janior, 2010; Rooke ez 4l.,

2019).

142 " Rcvista Mackenzie de Engenharia e Computagio, Sao Paulo, v. 23, n. 1, p. 128-148, 2023.
https://doi.org/10.5935/RMEC.v23n1p128-148



Design de aplicativo de informagio para pais e cuidadores de criangas com Sindrome de Down IEE——

A partir do menu elaborado, o app destaca o papel fundamental da familia no
desenvolvimento da crianca. O contexto familiar e seu ambiente tém um significado
muito grande na evolugio da crianga com SD, fazendo parte do primeiro universo
de socializagdo dela. A familia tem que passar por um processo de adaptagio e trans-
formagao, e é nesse processo de reorganizagio que o ambiente familiar pode contribuir
para o desenvolvimento e crescimento da crianca com SD (Barbieri; Carvalho;
Amancio, 2020).

Os contetidos do app foram estruturados em linguagem de ficil compreensio
para as familias e fundamentados em artigos cientificos e documentos como diretrizes
nacionais e internacionais (Brasil, 2013; Ivan; Cromwell, 2014; American Academy
of Pediatrics, 2017; Faragher; Robertson; Bird, 2020; Sociedade Brasileira de Pedia-
tria, 2020).

Cada vez mais a tecnologia ¢ as redes sociais, formais ou informais, tém se carac-
terizado como um espago para trocas entre familiares. A qualidade de vida desse
publico tem sido alvo frequente de estudos (Ronca; Blascovi-Assis, 2017). As redes de
apoio informais, formadas por amigos, familiares e demais conhecidos, auxiliam no
cuidado e na rotina, com efeitos positivos em situacoes de vulnerabilidade, caracteri-
zando-se como fator de protegio diante das dificuldades ao longo da vida (Valverde;
Jurdi, 2020).

ATT fez emergir uma verdadeira mudanca na humanidade, possibilitando a trans-
formacio da internet em um meio comum na busca de informacées. O avanco
tecnolégico fez surgir dispositivos méveis inteligentes, impactando a vida das pessoas
(Maia; Marin, 2021). Nesse contexto, houve uma transformagio em relacio a T1,
uma vez que a era digital e o mundo virtual trouxeram novas possibilidades de comu-
nicagio entre as pessoas. Os computadores, os telefones celulares e a internet vém
contribuindo no cotidiano das familias, trazendo formas de comunica¢io que revolu-
cionaram as relagdes interpessoais. A troca de informagdes e a busca do conhecimento,
por meio da tecnologia, tornaram-se uma realidade para muitos (Neumann; Missel,
2019). Dessa forma, é necessdrio equipar as familias com ferramentas que possam
ampliar as chances de informagao, apoio e contato com profissionais e outros pares.

Pretende-se manter o app em constante atualizagio, sempre que houver divulga-
¢do de novas diretrizes para o cuidado de criancas com SD por meio de pesquisas
cientificas ou documentos de dérgaos governamentais de paises diversos, incluindo
associa¢des internacionais e Ministério da Satde ou sociedades médicas do Brasil.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Foi possivel projetar, desenvolver e testar um app informativo sobre a SD destina-
do aos pais/cuidadores, como proposto nos objetivos do estudo. O app foi
desenvolvido para plataformas Android, com contetddo que contempla a temdtica da
primeira infincia, com temas que foram reconhecidos pelos participantes como rele-
vantes para a faixa etdria entre 0 ¢ 6 anos.

Por tratar-se de tema tao amplo, o estudo apresentou algumas limitagdes por nio
trazer ao publico alguns contetidos que poderiam ser abordados de forma mais apro-
fundada. Porém, a proposta desse app ¢ que possa ser constantemente atualizado e
ampliado, considerando as sugestoes e solicitagdes que os familiares e cuidadores en-
viem 4 equipe via os canais de contato disponibilizados, como o e-mail e o Instagram.

A validade de conteddo e a usabilidade avaliadas por juizes e pais foram conside-
radas satisfatorias, e as sugestoes trazidas nas fases 1 e 2 do estudo puderam enriquecer
o contetdo disponibilizado. Observou-se que o produto atende ao que se propoe,
podendo ser util como ferramenta informativa para os pais/cuidadores desde o mo-
mento em que receberam a noticia da chegada do bebé, passando pelas informagées
bésicas sobre desenvolvimento, checklist de exames e contatos com institui¢oes regio-
nais que podem auxiliar no direcionamento dos cuidados com a crianca.

A familia de uma crianga com SD pode ser amplamente beneficiada com o apoio
de uma equipe interdisciplinar que possa conhecer suas necessidades especificas em
diferentes contextos para o desenvolvimento da crianga. Esse apoio é fundamental
para a promocio do bem-estar e da qualidade de vida de todos, sendo o app aqui de-
senvolvido apenas uma ferramenta tecnoldgica adicional que pode auxiliar na busca
de informacées sobre o tema.

Esse app j4 se encontra disponivel para acesso gratuito na Google Play Store e foi
registrado no Instituto Nacional da Propriedade Industrial (Inpi).
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TABELA 2
Resultado do questionario SUS aplicado a pais/cuidadores
Fonte: Elaborada pelos autores.
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DESIGNING INFORMATION APP TO PARENTS AND CAREGIVES OF
THE CHILDREN WITH DOWN SYNDROME

Abstract
Down syndrome (DS) or trisomy 21 (called T21) is also a global development for

the family, access to information is essential to guarantee the necessary requirement.
The use of informative mobile applications (apps) has been a great ally for health
professionals, being an important option for information sharing. This study aimed to
develop and test an application, called Info T21, which can help guide the care and
attention of parents and caregivers of children with DS. The study carried out was
based on the exploratory strategy, of an applied technological nature, with the objective
of generating a product with purposes, which can enable immediate tests and studies
in real situations of use. The study was developed in five phases: 1. content elaboration
and development of the app; 2. preliminary content evaluation for the app with
families of people with DS; 3. app sevelopment; 4. testing and evaluation of the app by
six judges (neuropediatricians and T21 specialists); 5. Test and evaluation of the app
for 45 family members of people with DS. The study indicates good usability indexes
(System Usability Scale/SUS = 80) and satisfactory content validity index (CVI =
0.84). The app was presented to 28 parents and caregivers, presenting a good evaluation
of the participating group (SUS = 85.98). The content validity and usability evaluated
by judges and parents were considered satisfactory and the suggestions brought in
phases 1 and 2 of the study were able to enrich the content available.

Keywords: Down syndrome. Trisomy 21. Mobile applications.
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