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RESUMO

TECNOLOGIA DIGITAL: PROPOSICAO DE AUXILIO PARA O CUIDADOR
FAMILIAR NO TRATAMENTO ONCOLOGICO DE CRIANGASE
ADOLESCENTES

AUTORA: Sheila Oliveira Mendes
ORIENTADORA: Silvana Bastos Cogo
COORIENTADORA: Graciele Pontes

O cuidador familiar buscaréa estratégia de apoio para enfrentar das mudangas comportamentais
vivenciadas por criangas ou adolescentes em tratamento para leucemia. O objetivo do presente
estudo é identificar como as tecnologias digitais auxiliam os cuidadores familiares, a partir das
duvidas decorrentes das modificacdes comportamentais apresentadas por criancas ou
adolescentes em tratamento para leucemia. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo
descritiva e exploratéria. Os critérios de inclusdo foram cuidadores familiares com idade
superior ou igual a 18 anos de idade, de criancas ou adolescentes de zero a 19 anos de idade,
em tratamento da leucemia, internados no CTCriac. A coleta dos dados, deu-se com a busca
nos prontuarios eletrénicos das criancas ou adolescentes em tratamento e realizacao semanal de
entrevista semiestruturada, periodo de julho a dezembro de 2020. Foram respeitados todos 0s
cuidados referentes a Covid-19. A amostra foi composta por sete cuidadores familiares,
identificados como (CF1H) sucessivamente, sendo seis maes e um pai com idade média de 33
anos. Como categorias dos resultados surgiram: davidas dos cuidadores familiares apds a
confirmacdo do diagnostico de leucemia e utilizacdo das tecnologias digitais como estratégia
de apoio assistencial pelos cuidadores familiares. A partir dessas recomenda-se a criacdo de
uma website, utilizando como gerenciador de contetdo o software wordpress. O gerenciamento
da mesma se dara pelas residentes multiprofissional de segundo ano e se encontrara disponivel
na pagina do Hospital Universitario de Santa Maria.

Palavras chave: Cuidador. Leucemia. Plataforma digital.



ABSTRACT

DIGITAL TECHNOLOGY: PROPOSITION TO HELP THE FAMILY CAREGIVER
IN THE ONCOLOGIC TREATMENT OF CHILDREN AND ADOLESCENTS

AUTHOR: Sheila Oliveira Mendes
ADVISOR: Silvana Bastos Cogo
CO-SUPERVISOR: Graciele Pontes

The family caregiver will search for support strategies to face the behavioral changes
experienced by children or adolescents under treatment for leukemia. The objective of the
present study is to identify how the digital technologies help the family caregivers, from the
doubts arising from the behavioral changes presented by children or adolescents under
treatment for leukemia. This is a qualitative, descriptive and exploratory research. The inclusion
criteria were family caregivers aged 18 years old or older, of children or adolescents from zero
to 19 years old, under leukemia treatment, admitted to the CTCriac. The data collection was
done by searching the electronic medical records of the children or adolescents in treatment and
weekly semistructured interviews, from July to December 2020. All the caregivers regarding
Covid-19 were respected. The sample was composed of seven family caregivers, identified as
(CF1H) successively, being six mothers and one father with a mean age of 33 years. As
categories of the results emerged: doubts of the family caregivers after the confirmation of the
leukemia diagnosis and use of digital technologies as a strategy of care support by the family
caregivers. From these it is recommended the creation of a website, using as content manager
the WordPress software. Its management will be done by the second year multiprofessional
residents and it will be available in the web site of the Santa Maria University Hospital.

Keywords: Caregiver. Leukemia. Digital platform.



SUMARIO

1 INTRODUGAOD ..ottt st n ettt 7
2 METODOLOGIA ..ottt 9
2.1 TIPO DE ESTUDO ..ottt 9
2.2 CENARIO DA PESQUISA .....ooeveeeve ettt se st 9
2.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA........ovtueeieiieeeeessesesses s sessesessasssssessesses s snsneees 10
2.4 COLETA DOS DADOS........ooieieeieeeeeeeeeeetes s eeeesessesses st st s s ess st 10
2.5 ANALISE DOS DADOS .......ooivieeieieestessse e es s seses s st s tssese s ssssenssssssessensssssnens 11
2.6 ASPECTOS ETICO ..o eesseee st sies sttt sessensen s 12
N = =15 U] 1Y 5 1 1 OO 14

3.1 RECOMENDACAO DO DESENVOLVIMENTO DE UMA TECNOLOGIA DIGITAL
PARA ORIENTACAO DE CUIDADORES FAMILIARES DE CRIANCAS OU

ADOLLESCENTES EM TRATAMNETO PARA LEUCEMIA.........cccoovvvvnrcriereniene, 17
A DISCUSSAOD ..ottt eee ettt sttt sttt anensans 19
B CONCLUSAOD ..ottt sttt 22
6 REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS .......ocoooieetieeeeersteeesserssnsissesesesse s 23
APENDICE A - QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA SEMI-
ESTRUTURADA ........ooooieeeeeeeeeeese s tsses s tes s sttt ne st 26
APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
................................................................................................................................................... 27
APENDICE C - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE ........coooiiieeeeeeeeeeeeeeeeeereeenn 29
ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS — CEP.......cccooovieeeeieeeesesesienenenis 30

ANEXO B - TERMO DE ACEITE AO SERVICO DE PSICOLOGIA..........cccoovervnnnnn. 34



1 INTRODUCAO

As leucemias sao o tipo de cancer mais comum e com maior incidéncia neoplésica entre
as criancas e adolescentes (INCA, 2019), e se definem como neoplasias de proliferacéo clonal
de células imaturas do sistema hematopoiético, originarias de células progenitoras
hematopoiéticas primitivas, sendo estas, mieloides ou linfoides e classificadas em cronicas ou
agudas (BUCCHERI; LORENZI, 2006). Assim, sdo quatro os tipos primarios da leucemia:
leucemia mieloide aguda (LMA), leucemia mieloide cronica (LMC), leucemia linfocitica
cronica (LLC) e a leucemia linfocitica aguda (LLA), sendo este o subtipo mais comumente
encontrado (INCA, 2020). Sdo ainda o tipo de cancer infantojuvenil mais prevalente na maioria
dos paises, atingindo de 25% a 35% de suas populac@es, e no Brasil corresponde a 26% (INCA,
2018).

Apos a confirmacédo do diagnostico e da linhagem da doenca, a crianca ou adolescente
é submetida a um longo tratamento, que tem como objetivo minimizar e prevenir os efeitos
agravantes da doenca, além do reestabelecimento da satde (DE CARLO, KUDO, 2018). Este
tratamento é dividido em etapas, que sdo definidas por: inducdo, consolidacdo e manutencao,
podendo ocorrer ainda, o Transplante de Medula Ossea (TMO), a recidiva ou a morte do
paciente.

A fase de inducéo tem por objetivo recuperar a hematopoiese, processo que compreende
a producdo, diferenciacao, maturacdo e morte celular, fazendo uso de medicamentos especificos
e poliquimioterapicos. Com a recuperagdo deste processo, inicia-se a fase de consolidagdo, que
tem por objetivo destruir as células leucémicas residuais. A manutenc¢do consiste na fase mais
prolongada e amena do tratamento, eliminando as Ultimas células residuais. Ja a recidiva
consiste no retorno da doenca (HERRERA, 2018).

Com o inicio do tratamento a crianca ou adolescente vivenciam uma mudanca brusca
de sua rotina, mobilizando recursos parar adaptar-se ao novo cenario hospitalar, acrescida de
internacdes prolongadas, administracdo medicamentosa e poliquimioterdpicos e seus efeitos
colaterais, procedimentos invasivos e dolorosos, restricdes e mudangas alimentares;
especialmente nas fases de inducéo e consolidacdo do tratamento (DE CARLO, KUDO, 2018).

Para auxiliar no enfrentamento do tratamento e no cuidado (in)direto, nas tomadas de
decisdes e na readaptacdo da rotina, a crianga ou adolescente contara com os seu(s) cuidador(es)
familiar(es) (PEDRAZA; GONZALES, 2015), que seré seu responsavel durante o tratamento
e por vezes colocara sua saude mental em risco, em prol do cuidado do outro (BICALHO et. al,

2008). Além dele, a equipe multiprofissional fara parte do processo de cuidado, com a proposta



de auxiliar de forma humanizada a criancga ou adolescente e a seu cuidador familiar, na tentativa
de sanar as demandas decorrentes do tratamento, visto que a mesma e formada por profissionais
de variadas areas de atuacéo.

O cuidador ao experimentar a nova rotina que serd submetido ocupando este lugar,
buscara suporte e estratégias para enfrentar as mudancas comportamentais causadas pelo
tratamento vivenciado pela crianca ou adolescente (GUIMARAES; ENUMO, 2015). Para
tanto, uma estratégia €& buscar informacGes e orientagdes com a equipe médica,
multiprofissional e em materiais especificos sobre 0s seguintes temas: doenca (0 que €
leucemia), tratamento (tempo de duracdo, mudangas alimentares, exames de rotina, protocolos),
prognostico (chances de cura), efeitos colaterais das medicagBes utilizadas (nome de
medicamentos e seus efeitos), cuidado pos alta hospitalar (alimentos permitidos, mudanca das
atividades de vida diaria, brincar, administracdo de medicamentos e retorno para a continuacao
do tratamento).

Outra estratégia que os cuidadores utilizam como facilitadores do cuidado é o acesso a
internet, os dispositivos méveis, as plataformas digitais e os aplicativos gratuitos (PAULINO,
2018) por serem ferramentas de facil usabilidade, que ofertam informacdes rapidas e
possibilitam a interagcdo com outros usuarios (SANTQOS, 2017).

As tecnologias ou dispositivos moéveis que sdo os smartphones e tablets, os aplicativos
moveis também conhecidos com Apps, e as plataformas como Facebook, WhatsApp, Google,
Instagram e YouTube (BARRA et al.,, 2017) apresentam-se como atores sociais, tendo
participacdo ativa nas acGes e no cotidiano de uma pessoa, grupo ou instituicdo especifica,
formando assim, uma rede.

Na gestdo do cuidado é possivel ainda utilizar o Big Data, como ferramenta para
identificar os problemas de salude de uma determinada populacdo, promover saude, e conhecer
como essas informacoes sdo acessadas e replicadas a partir de padrdes de busca (KLEIN, 2017).

Sendo assim, este estudo tem como questéo de pesquisa identificar: Como as tecnologias
digitais auxiliam os cuidadores familiares, face as modificagdes comportamentais apresentadas
por criangas ou adolescentes em tratamento para leucemia? Para responder a esse
guestionamento, tem-se como objetivo identificar como as tecnologias digitais auxiliam os
cuidadores familiares, a partir das davidas decorrentes das modificacbes comportamentais

apresentadas por criangas ou adolescentes em tratamento para leucemia.



2 METODOLOGIA

2.1 TIPODEESTUDO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo descritiva e exploratdria, originaria do
projeto guarda-chuva intitulado: Experiéncia dos cuidadores familiares face as modificagdes
comportamentais da crianca ou adolescente com leucemia.

A pesquisa qualitativa preocupa-se com aspectos dinamicos, holisticos e individuais da
experiéncia humana, para entdo apreender a totalidade do contexto daqueles que estdo
vivenciando o fendmeno (POLIT et. al, 2004). A pesquisa exploratéria busca por uma maior
familiaridade com o objeto do estudo, visando desta forma, o esclarecimento ou a constituicdo
de hipdteses. Ja a pesquisa do tipo descritiva visa a descricdo de caracteristicas de determinada
populagéo ou fenémeno (GIL, 2010).

Este estudo visa reconhecer a utilizagcdo dos recursos digitais pelos cuidadores familiares
a partir das modificacbes comportamentais das criangas ou adolescentes em tratamento da
leucemia e propor a criagdo de uma plataforma digital (website), como uma estratégia de apoio,
para auxiliar os cuidadores familiares a sanar as ddvidas decorrentes das modificacOes
comportamentais, vivenciadas pelas criangas ou adolescentes em tratamento para leucemia, se
encaixando no conceito de pesquisa qualitativa, uma vez que se preocupa com questdes

subjetiva e ndo quantificaveis dos participantes.

2.2 CENARIO DA PESQUISA

A pesquisa inicialmente seria desenvolvida em dois cenarios Turma do Ique e no Centro
de Tratamento da Crianca com Cancer (CTCriac). Devido as restri¢cdes impostas pela pandemia
de Covid-19, excluiu-se da pesquisa o0 primeiro cendrio, optando assim por realizar a mesma
apenas no CTCriac. Situado em um hospital geral universitario, publico, de media e alta
complexidade, de nivel terciario, localizado no interior do Estado do Rio Grande do Sul, que
atende exclusivamente pelo Sistema Unico de Satde (SUS), e apresenta 6timos indicadores de
cura em cancer, sendo considerado referéncia nacional no Servigo de Oncologia Pediatrica.

A instituicdo possui uma equipe matricial de cuidados paliativos, realiza TMO e
tratamento do céncer em geral, com servigos de radioterapia, hematologia e referéncia no
atendimento da especialidade e habilitado como Unidade de Alta Complexidade em Oncologia
(Unacon) (HUSM, 2017).
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O Centro de Tratamento da Crianga com Cancer (CTCriac), possui 18 leitos, e conta
com uma equipe de enfermagem, médicos, nutricionista, fisioterapeuta, psicologa e assistente
social; além de secretarios e o pessoal da higienizacdo. Ha ainda a atuacdo das residéncias
médica e multiprofissional (enfermagem, farmécia, nutricdo, psicologia e terapia ocupacional).

Optou-se como cenario de pesquisa 0 CTCriac por ser referéncia para o tratamento do
cancer infantojuvenil, além de ser um dos locais de atuacdo das residentes do programa de
residéncia multiprofissional, as quais estdo conduzindo esta pesquisa. Neste local, internam
pacientes com diferentes diagnosticos, tais como: neuroblastoma, Tumor de Wilms,
rabdomiossarcoma, entre outros. Esta unidade também trata pacientes com patologias
hematoldgicas, tais como: as leucemias, aplasia de medula, anemia falciforme, purpura

trombocitopénica idiopatica, entre outras.

2.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Os participantes deste estudo foram sete cuidadores familiares de criangcas e
adolescentes em tratamento para leucemia. Os critérios de inclusdo deste estudo foram: ser
cuidador familiar com idade superior ou igual a 18 anos de idade, de criangas ou adolescentes
de zero a 19 anos de idade, em tratamento da leucemia, e que estavam internados na referida
unidade. Para fins de delimitacdo cronoldgica, neste estudo foram consideradas criangas como
pessoas do nascimento aos 9 anos de idade e adolescentes de 10 a 19 anos incompletos (WHO,
2013). Os critérios de exclusdo da pesquisa foram: cuidadores familiares de criancas ou
adolescentes com outras doengas hematoldgicas; estar em isolamento de contato com a crianca
ou adolescente; a piora do quadro clinico do paciente.

A escolha da patologia deu-se, devida a leucemia ser a doenga hematologia de maior
prevaléncia entre 0s usuarios em tratamento na unidade, e a selecdo dos cuidadores familiares,
a partir dos critérios de inclusdo e aceitagcdo dos mesmos, onde se retinem casos ricos que podem
contribuir para o aprofundamento e maior compreensdo do fenémeno estudado (MOREIRA,;
CALEFFE, 2008).

2.4 COLETA DOS DADOS

Inicialmente, buscou-se aquelas que atendiam aos critérios de inclusdo do estudo, ou

seja, a crianga ou adolescente que estava internada no CTCriac. Posteriormente, as
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pesquisadoras realizaram o contato com os cuidadores familiares das criancas e adolescentes, a
fim de expor sobre o0s objetivos da pesquisa e realizar o convite para participar do estudo.

Este procedimento foi realizado semanalmente, as quintas-feiras, no CTCriac. Para
obtencdo dos dados deste estudo foi utilizado o método de entrevista semiestruturada
(APENDICE A), que se utiliza de perguntas abertas e fechadas para que os participantes possam
discorrer sobre o tema sem se prender ao que lhe é perguntado (POLIT; BECK, 2011). Dentre
as questdes orientadoras da pesquisa estavam: VVocé utilizou a internet para acessar informacoes
de saude relacionadas a leucemia? Quais as paginas da web e 0s temas mais acessados? A partir
desta, no transcorrer das entrevistas, surgiram outros questionamentos no intuito de ampliar a
verbalizagéo, visando compreender como os cuidadores utilizaram a internet, as plataformas
digitais e os aplicativos gratuitos como estratégia de apoio, face as modificacOes
comportamentais das criancas e adolescentes em tratamento da leucemia. Também foram
realizados questionamentos relacionados as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores
familiares.

As entrevistas foram realizadas em sala reservada no CTCriac, por duas das
pesquisadoras escolhida de forma aleatoria, tendo duracdo média de 42 minutos e gravadas por
meio de gravador digital para posterior transcricdo e dupla digitagdo dos dados e afim de
assegurar a privacidade dos participantes. Ressalta-se que foram convidados a participar do
estudo doze cuidadores familiares, dos quais cinco encontravam-se no momento da entrevista
impossibilitados conforme os critérios de exclusdo citados a cima. Ressalta-se ainda que ao
realizar a coleta de dados foram asseguradas as medidas de biosseguranca e distanciamento
previstas no Manual de Biosseguranca para a Comunidade Académica da UFSM e pela
Instrucdo Normativa de n® 002/2020, proposta pela Pro-Reitoria de Pds-Graduacdo e Pesquisa
(PRPGP) da UFSM (UFSM, 2020a; UFSM, 2020b).

2.5 ANALISE DOS DADOS

A analise do material empirico foi ancorada na analise textual discursiva proposta por
Moraes e Galiazzi (2016). Segundo Moraes (2003), esse tipo de analise pode ser entendido
como um processo auto-organizado de producdo de novas compreensdes em relacdo aos
fendmenos que estuda. Esta analise € composta por quatro etapas: desmontagem dos textos,
estabelecimento de relagGes, captando 0 novo emergente, um processo auto organizado. A
desmontagem dos textos, também conhecido como unitarizagdo, consistiu em examinar 0S

materiais detalhadamente, até atingir suas unidades constituintes em relacdo aos fenémenos
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estudados. No estabelecimento de relagdes, ou seja, na categorizagdo, buscou-se construir as
relagdes entre as unidades de base, de forma a combinar e classificar visando a formagao de
categorias. Na captacdo do novo emergente, surgiu a emergéncia de uma nova compreensao do
todo, a partir de um processo auto organizado.

Partindo do exposto emergiram duas categorias: davidas dos cuidadores familiares apos
a confirmacao do diagndstico de leucemia e utilizacdo das plataformas digitais e aplicativos
gratuitos estratégia de apoio assistencial. Com a analise dos resultados propde-se o
desenvolvimento de uma plataforma digital para orientacdo de cuidadores familiares de
criancas e adolescentes em tratamento para leucemia.

Ressalta-se que os excertos das falas dos participantes da pesquisa foram adequados em
sua linguagem dos termos coloquiais, sem alterar a conjuntura e o significados do que fora

expressado.

2.6 ASPECTOS ETICO

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal de Sant Maria com o nimero de CAAE 32139020.7.0000.5346 (ANEXO A). Na coleta
dos dados foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B) ao
cuidador familiar que aceitou participar da pesquisa, sendo este assinado em duas vias de igual
teor, onde uma ficou de posse do participante da pesquisa e a outra com o pesquisador.

Foi explicado ao participante como se realizaria a pesquisa, 0S objetivos e
procedimentos, ndo sendo ocultado nenhum tipo de informacdo ou ddvida sobre a pesquisa,
logo, os mesmos eram livres para a deciséo de participagdo ou ndo do estudo. A privacidade e
confidencialidade dos dados foram rigorosamente cumpridas, sendo que as informacdes,
entrevistas e dados dos participantes foram arquivados e manuseados somente pelas
pesquisadoras e orientadoras. Os participantes da pesquisa foram identificados como cuidador
familiar 1 hospital (CF1H), e assim em diante com numeragéo crescente, conforme ordem de
realizacdo da pesquisa, a fim de respeitar a privacidade e confidencialidade da pesquisa.

Os principais riscos da pesquisa estavam relacionados ao desconforto e reagdes
emocionais que poderiam ser suscitadas a partir da entrevista, onde as pesquisadoras estavam
disponiveis para prestar esclarecimentos e proceder com os encaminhamentos que fossem
necessarios a psicéloga do CTCriac do HUSM (ANEXO B) porém ndo houve a necessidade da

utilizacdo do mesmo.
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Em relacdo aos beneficios, a pesquisa buscou compreender se, e cOMo 0S recursos
digitais auxiliaram os cuidadores familiares como estratégia frente as modificacGes
comportamentais vivenciadas por criancas e adolescentes em tratamento para leucemia, e
propor o desenvolvimento de uma plataforma digital como estratégia de apoio e assisténcia do
cuidado.

Tais informacgdes serdo compartilhadas com a equipe de salde da unidade, sendo
preservada as identidades, como forma de sensibilizar e estimular as discussdes sobre o tema.
Foi esclarecido ao participante que ndo haveria nenhum tipo de beneficio financeiro ou retorno
direto a ele, a ndo ser pela devolutiva dos resultados ap6s o término da pesquisa, como forma
de esclarecimentos.

Os pesquisadores responsaveis pelo presente projeto se comprometeram a preservar a
confidencialidade (APENDICE C) dos dados dos participantes envolvidos na pesquisa, 0s quais
foram coletados por meio de entrevista semiestruturada, no periodo de julho a dezembro de
2020 e foram respeitados todos os cuidados preconizados pela instituicdo e outros érgaos,
referentes a Covid-19. Ressaltou-se ainda, que o entrevistado poderia desistir de sua

participacdo na pesquisa, sem nenhum prejuizo ao mesmo.



3 RESULTADOS

Participaram da pesquisa sete cuidadores familiares: seis do sexo feminino e um do sexo
masculino. Em relacdo ao grau de parentesco com a crianca ou adolescente, haviam seis maes
e um pai. Dentre os entrevistados, cinco eram casados. Trés entrevistados relataram ter
concluido o ensino médio, um o ensino médio incompleto, dois o ensino fundamental
incompleto e um ter concluido o ensino superior. Quatro cuidadores familiares relataram
compartilhar o cuidado da crianca ou adolescente com cuidador secundario, sendo estes, pai ou
mde ou avd; dois compartilhavam o cuidado entre pai ou mde e um com pai ou irma.
Complementa-se ainda, que seis entre as criangas e adolescentes em tratamento para leucemia
encontravam na fase de consolidacdo, enquanto um na fase de recidiva.

No Quadro 1, sdo apresentadas as caracteristicas dos cuidadores familiares que
participaram da pesquisa e a fase do tratamento no qual se encontravam as criangas ou

adolescentes.

Quadro 1. Caracteristicas dos principais cuidadores familiares de criangas ou adolescentes em

tratamento para Leucemia. Santa Maria, Brasil, 2021.

Fase de
Cédigo | Sexo Grau Idade Estado civil | Escolaridade I_Demals trate_tmento da
parentesco cuidadores criangaou
adolescente
CF1H F Mée 37 anos Casada Ensino Superior | Mae, P,a' ¢ Consolidacdo
completo Avo
CF2H F Mée 26 anos Casada Ensino Medio Mae, Pai, Avé | Consolidacao
Completo
Ensino
CF3H M Pai 45 anos Solteiro fundamental Pai, Irm& Consolidacdo
incompleto
CF4H F Mée 28 anos Solteira Ensino Medio Mae, I[ma, Recidiva
Completo Avo
CF5H F Mée 37 anos Casada Ensino Médio Mae, Pai Consolidacéo
Incompleto
CF6H F Mée 29 anos casada Ensino Medio Méae, Pai Consolidacdo
Completo
Ensino Mae, Pai, avls
CF7H F Mée 32 anos casada fundamental o Consolidacdo

h maternos
incompleto

Fonte: dados do pesquisador.
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Duvidas dos cuidadores familiares apos a confirmacéo do diagndéstico de leucemia:

Com a confirmacéo do diagndstico, o tratamento prolongado a incerteza do prognaostico,
e 0 medo da morte, o cuidador familiar responsavel pelo cuidado direto da crianca ou
adolescente buscara 0 maximo de informagdo, como uma estratégia de cuidado e adesdo ao
tratamento. Os assuntos mais pesquisados com o diagndstico foram: o que é leucemig;

intercorréncias no tratamento e chances de cura.

[...] Depois de um més mais ou menos que ele estava internado, eu comecei
a pesquisar; quando saiu o diagnostico ele me disse bem certinho qual que
ela era (leucemia) entéo tu vai pesquisando [...] tu vé que a chance dele de
cura ¢ grande, 100% [...] CF5H

[..] principalmente sobre a doenca da leucemia eu também buscava bastante,
0 que pode acontecer no meio do tratamento que ndo pode [...]CF2H

Por apresentar uma melhor resposta, 0s quimioterapicos sdo a terapéutica mais utilizada
para as neoplasias pediatricas; entretanto a presenca de efeitos colaterais como nauseas,
vomitos, fadiga, diarreia, mucosite, comprometem a qualidade de vida. Os cuidadores
familiares na tentativa de minimizar ou prevenir esses efeitos buscam alternativas para a
retomada do bem-estar. Dentre os mais citados estdo: protocolos, medicamentos, reacdes

adversas e efeitos colaterais.

[...] o protocolo em si, eu 0 tenho eu leio bastante, até o protocolo que vem
agora que vai ser colocado em prética eu ja tenho, ja consegui ler alguns
estudos sobre o que ele trata [...]CF1H

[...] o nome dos medicamentos, sobre o que poderia acontecer, tomando
aquele medicamento, o que poderia acontecer com o organismo dela, quais
as reagdes, contra indicagdo entendeu, [...]CF2H

[...] e a gente procurou também na internet, quais eram os sintomas, [...]
Efeitos colaterais da quimioterapia, o que pode comer, [...] CF4H

Os medicamentos tém como um de seus objetivos a recuperacao da satde, sendo assim,
o0s cuidadores familiares acreditam que sua indicagdo pode auxiliar no cuidado com outro.
Tratamentos alternativos ndo comprovados cientificamente e a automedicagdo podem interferir

na eficacia do tratamento e gerar mais agravos.
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[...] eu mandei no whats para uma das maes. Ela faz assim, compra esse e
esse, que eu usei. A pomadinha essa, spray que ¢ bem bom [...] CF6H

[...] Sim, até quando deu a bactéria na M, eu chamei uma mée, que ja tinha
dado no filho dela e ela disse que realmente era assim sabe, dai eu disse que
tinha dado febre de 40 graus [...]JCF4H

O uso de quimioterapicos pode contribuir para a reducao do consumo alimentar, devido
a presenca de efeitos como, alteracdo do paladar e ressecamento da mucosa. A preferéncia por
certos alimentos, associados a indicadores do tratamento (como hemograma), geram ddvidas
nos cuidadores familiares. Dentre elas estdo: higienizacdo, armazenamentos, forma de preparo,

alimentos permitidos e ndo permitidos.

[...] Sim, a primeira coisa que nos fizemos é ir para a internet, digamos a
pipoca, esses dias uma mae falou que a pipoca baixa as plaquetas, eu fui
procurar e ndo vi nada associado, a gente fica naquelas, como a M. estava
com 30 000(trinta mil) plaquetas, estava meio baixo, eu fiquei um pouco com
medo, de dar e ja fui procurar na internet e eu ja ndo achei [...] CF4H

Utilizacao das tecnologias digitais como estratégia de apoio assistencial pelos cuidadores

familiares:

A internet é uma interface cada vez mais presente na rotina do cuidador familiar,

utilizada para o acesso rapida de informacdes que auxiliando na assisténcia do cuidado.

[...] bastante, bastante, na internet, ¢ hoje em dia mais na internet, nem vou
dizer que em livros, mas sempre e fontes confidveis, ndo vamos atras de
qualquer reportagem a gente procura uma fonte que saiba que tenha
confiabilidade, mas pesquisa, bastante, a gente sempre esta atras [...] CF1H

[...] qualquer divida que eu tenha, eu recorro a internet, até chegar o médico,
ou até para me certificar do que o médico me diz, eu recorro sim, vérias
vezes. CF1H

O ndmero de empresas e instituicdes publica ou privadas que adotam as midias sociais
para atingir seu publico alvo, tem aumentado devido a busca por informagdes de qualidade. O
desconhecimento pelo assunto e o impacto do diagnostico, torna o cuidador familiar, vulneravel
as fakes news. Em sua maioria o cuidador desconhece as plataformas que apresentam como

tema central o cancer.

[...] google, s6 o google [...] CF2H
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[...] Nao, o primeiro que apareceu [...] CF4H

[...] eu ia no Youtube e digitava por exemplo o tipo de leucemia dele e
aparecia varias coisas né [...] CFSH

Abrale, tem o Inca, as paginas do ministério da salde, o hospital americano,
Graac, [...] CFIH

3.1 RECOMENDACAO DO DESENVOLVIMENTO DE UMA TECNOLOGIA DIGITAL
PARA ORIENTACAO DE CUIDADORES FAMILIARES DE CRIANCAS OU
ADOLLESCENTES EM TRATAMNETO PARA LEUCEMIA

A partir dos resultados demonstrados acima, onde fica evidenciada a utilizacdo da
internet em ao menos uma das fases do tratamento, como estratégia de apoio, partindo de
mudangas comportamentais da crianca ou adolescente durante o periodo de tratamento,
recomenda-se 0 desenvolvimento de uma website que possa ser utilizado de maneira simples e
eficaz tanto em dispositivos moveis (celulares e tablets) quanto em microcomputadores e
notebooks.

Para a criagéo, utilizaremos um conjunto de ferramentas denominado CMS’s (Content
Management System), também conhecidos como Sistemas de Gerenciamento de Conteldo.
Estes softwares permitem o desenvolvimento, a edigdo e a manipulacdo da website, de forma
facil sem necessitar de conhecimento de programacao especificos. Assim, utilizar-se-4 como
sistema de gerenciamento de conteddo o WordPress, disponivel para download de forma
gratuita na internet e por ser o sistema mais utilizado no mundo, representando sozinho cerca
de 39,5% dos websites disponiveis para acesso (W3TECHS, 2020).

Quadro 2 - Sistemas de gerenciamento de conteddo mais populares. Santa Maria, Brasil, 2021.

CMS Uso Mudanca desde 1 de Quota de Mudanca desde 1 de
novembro de 2020 mercado novembro de 2020
WordPress 39,5% +0,7% 64,1% +0,5%
Shopify 3,2% +0,1% 5,2% +0,2%
Joomla 2,2% - 3,6% -0,1%
Drupal 1,5% - 2,5% -
Wix 1,5% -0,1% 2,4% -0,1%

Fonte: W3Techs (2020).
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As administradoras da website serdo as residentes multiprofissionais, que atuam no
segundo ano na unidade de referéncia do tratamento de cancer infanto-juvenil CTCriac, uma
Vez que, precisam se preocupar apenas com a criacdo do conteudo (imagens e informacdes) que
possam ser utilizadas para sanar ddvidas que surjam durante o periodo de tratamento pelo
cuidador familiar como: diagndstico, tratamento, prognostico, cuidados paliativos, morte e
atuacdo da equipe multiprofissional. Além disso é possivel incluir formulérios de pesquisa para
coleta de dados sobre uma tematica especifica, ou ainda, realizar a divulgacdo de trabalhos
desenvolvidos e orientagdes para um publico-alvo.

As principais vantagens no uso e implementacdo dos Sistemas de Gerenciamento de
Conteudo: padronizar as estruturas de conteldo e manutencdo do controle de apresentacéo e
uso da marca em toda a organizacao; aumentar a eficiéncia das equipes: usuarios (profissionais
atuantes na unidade de referéncia) publicam informacbes e técnicos (residentes
multiprofissionais) cuidam da infraestrutura; agregar valor ao contetdo da web a partir do
estabelecimento de fluxos de trabalho com processo de aprovagdo padronizado; reduzir custos
de atualizacdo de seus contelidos e aumentar a velocidade e frequéncia de publicacdo e
processos pré-automatizados; e permitir que os proprios autores facam, de forma adequada e
segura, a atualizacdo de seus conteudos, diminuindo a carga de trabalho de equipes de TI.

Apos a criacdo € possivel obter, através do Centro de Processamento de Dados (CPD)
da Universidade Federal de Santa Maria, todos requisitos necessarios para a implementacao do
CMS WordPress, 0 mesmo utilizado nas atuais paginas instituicdes da UFSM e disponibilizar

Seu uso para o publico-alvo.



4 DISCUSSAO

O cuidador da crianca ou adolescente com céncer, segundo Paula et al. (2018)
caracteriza-se em sua maioria do sexo feminino, com parentesco de primeiro grau, sendo
estas mées. Rodrigues et al. (2019) afirma que, com o inicio do tratamento ocorrem
mudangas no funcionamento familiar, na rotina e comportamentais. Isso faz com que 0s
cuidadores necessitem das orientacGes de profissionais especializados para gerir 0
cuidado domiciliar apos a fase de inducéo do tratamento. Dentre estas orientacdes estdo:
identificacdo de sinais e sintomas, administracdo de medicamentos, precaucdes
ambientais, alimentacéo e cuidados em geral.

Um estudo realizado por Nascimento et al. (2020) com 20 criancas e adolescentes
de zero a 15 anos mostra leucemia linfoide aguda como a mais prevalente, sendo o
principal tratamento utilizado a quimioterapia, e que dentre os efeitos colaterais mais
presentes estdo: alopecia, algia, nduseas, palidez e febre, necessitando de cuidados
especificos.

Como uma ferramenta tecnoldgica, inovadora e acessivel a pacientes, cuidadores
e profissionais da salde, surge os aplicativos de salde e as plataformas digitais. Seu
desenvolvimento pode se dar pela criagdo de prototipagem, baseada nos conceitos mais
relevantes como: sinais e sintomas, fatores de risco, tratamento, medicamentos, ddvidas
frequentes e complicacbes. A exemplo podemos citar a prototipagem de um aplicativo
movel educativo para pacientes com doenca arterial periférica que segundo Mendez et al.
(2019), tem como principal objetivo acompanhar o paciente, compartilhar o cuidado e
reduzir os custos da salde.

Auxiliando os profissionais da salde a prevenir erros com medicamentos
potencialmente perigosos (MPP), encontramos o prot6tipo de aplicativo para dispositivo
mavel, que possibilita acessar de forma préatica a lista de MPP hospitalar. Segundo Misiak
et al. (2020), trata-se de um aplicativo de uso multiprofissional para capacitacdo em
salde, sem restricdo de tempo ou espaco, podendo ser adequado ao ritmo de trabalho da
equipe.

No auxilio ao cuidador da crianca ou adolescente com céncer, no ano de 2017, o
Estudo de Jogos Mukutu desenvolveu um aplicativo para dispositivo mével chamado
AlphaBeatCancer. Este aplicativo em formato de jogo esta disponivel gratuitamente nas
lojas Google Play e Apple Store, e foi desenvolvido para as plataformas Android e i10S.

O aplicativo possui 20 etapas, e que foram construidas com base na consulta de pacientes,
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onde o usuario realiza os cuidados oncoldgico necessarios e recebe de forma simultanea,
informagdes especificas sobre as fases do tratamento, sinais e sintomas, procedimentos
invasivos, efeitos colaterais, exames clinicos, alimentacdo, atividades bésicas de vida
diaria, atuacdo da equipe multiprofissional e cuidados paliativos.

Além dos apps e orientacdes realizadas por profissionais, os cuidadores podem
acessar paginas da web e documentos especificos sobre o cancer. O primeiro documento
foi publicado no ano de 2008 e produzido pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA) em
parceria com a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE), tendo como
principal objetivo melhorar a qualidade das informacdes prestadas e promover salde
(INCA, 2016).

Potencializando a promocao de salde, podemos citar plataformas digitais como o
e-SUS e o Telessatde (MINISTERIO DA SAUDE, 2020), que podem ser acessados por
dispositivos moveis, ofertando atendimento e informacdo de qualidade. A exemplo
desses, podemos citar o Influenzanet, “Satide na Copa” e “Guardides da Saude” para
monitorar 0s casos suspeitos de Zika e Chikungunya (FRANCO; GOMES, 2017). Ja o
aplicativo “Radar Cidadao” pode reportar locais de criagdo do mosquito Aedes,
otimizando assim o trabalho das equipes responsaveis. Outro aplicativo de grande
relevancia e desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS), € o “WHO Zika
App” (http://www.who.int/risk-communication/zikavirus/ app/en/), que disponibiliza aos
seus usuarios informagbes como: sintomas, prevencdo, complicacdes, diagnostico e
noticias.

Com um intuito semelhante de identificar sinais, sintomas, retirar davidas a partir
do contato do préprio paciente, atualmente encontramos o aplicativo “Coronavirus Sus”
que segundo Paloski e Barlem, (2020) desde 0 més de abril do ano de 2020, realizou 27
mil atendimentos, sendo estes por via telefénica (136), ou pelo chatbot disponibilizado
em pagina da internet. O aplicativo ainda possibilita o rastreamento do paciente
sintomatico, evita a sobrecarga do servico e diminui o tempo para o diagnostico.

Para desenvolver os aplicativos de salde é preciso pensar na tecnologia adequada
para seu publico alvo. Segundo Barra et al. (2017) alguns métodos utilizados para a
criacdo da tecnologia podem contar com a participagdo do usuério, o que também
possibilita a testagem da usabilidade, o retorno (feedback), e a aproximacao entre as partes
envolvidas.

Ressalta-se, portanto, a relevancia da escolha apropriada do método para

desenvolvimento de aplicativos méveis em salde, uma vez que, as questdes relacionadas
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a facilidade de uso, design e componentes técnicos dos sistemas constituem-se em fatores
diretamente relacionados ao sucesso e as barreiras para a adocdo destas ferramentas
tecnoldgicas.

Um sistema gratuito que facilita a criacdo de websites, organizacdo, manipulacéo
e remocdo de dados em forma de documentos, textos, scripts, midias e dados
(PEGORARO, 2018) sdo os CMS’s (Content Management System), também conhecidos
como Sistemas de Gerenciamento de Contetdo que sdo desenvolvidos e atualizados
constantemente por uma comunidade de programadores espalhadas pelo mundo
(HOSTGATOR, 2020). Uma das vantagens em se utilizar um CMS para o
desenvolvimento de um website € que o proprio sistema e capaz de gerar 0s scripts
necessarios para a sua implementacao e posterior hospedagem.

Embora haja certas diferencas entre as interfaces de cada aplicacdo, fato que
também ocorre com os navegadores de internet (ex. Google Chrome e Internet Explorer)
ou ainda, os editores de texto (Microsoft Word e Libre Office), o objetivo destas
aplicacBes € o mesmo: disponibilizar um ambiente para a criacdo de websites a partir de
objetos (botdes e links) de forma clara, rapida e agil.

Aparecendo como o gerenciador de contetdo mais utilizado no mundo, o
WordPress conta com uma gama de mais de 50 mil plugins oficiais e gratuitos, além de
plugins pagos, especificos para uma determinada rea de foco, € um programa focado em
acessibilidade, desempenho, seguranca e facilidade de uso. A sua utilizacdo permite
conceber a criacdo de websites simples, blogs e até mesmo websites complexos e
empresariais (WORDPRESS, 2020).

Sendo assim, o desenvolvimento de uma plataforma digital (website) para auxiliar
o cuidador familiar na assisténcia do cuidado de crianca ou adolescentes com cancer, a
partir de demandas especificas, decorrentes das modificagdes comportamentais causadas

pelo tratamento, mostra-se de grande relevancia conforme presente estudo.



5 CONCLUSAO

Os cuidadores familiares deste estudo, caracterizam-se em sua maioria maes, que
utilizam como estratégia de apoio frente as modificagdes comportamentais da crianca ou
adolescente em tratamento para leucemia, as tecnologias digitais para sanar davidas
decorrentes de tais modificagdes. Desta forma é preciso que o profissional de saude pense
como prestar assisténcia apds a alta hospitalar do paciente em tratamento oncolégico,
prevenindo o acesso a informacGes que possam prejudicar o tratamento.

Nesse caso a criacdo de um website contendo informaces relevantes para o
cuidado domiciliar mostra-se de grande relevancia, uma vez que permite 0 acesso a
informacdes fidedignas e prestadas por especialistas no assunto. Com a criacdo do
mesmo, sugerisse a validacdo do conteudo por trés publicos diferentes: especialistas
(oncologistas), profissionais da saude (equipe multiprofissional) e populacéo (cuidadores
de criancas e adolescentes em tratamento para leucemia). Apos aprovacdo do mesmo
recomenda-se ainda sua disponibilidade para uso na pagina do Hospital Universitéario de

Santa Maria, onde se localiza o Centro de Tratamento da Crianga com Cancer.
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APENDICE A - QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA SEMI-
ESTRUTURADA

ENTREVISTAn.

® 6 6 6 06 o

N

Consulta ao prontuario do paciente (crianca/adolescente)
Crianca/adolescente:

Data de nascimento:

Diagnostico:

Fase do tratamento:

Protocolos utilizados (prévio e atual):

Tratamento hospitalar ou ambulatorial:

Caracterizacdo sociodemogréfica do cuidador familiar
Identificacdo do participante - codigo:
Data de nascimento:
Estado civil:
Escolaridade:
Profissdo:
Parentesco ou proximidade com o/a crianga/adolescente:
Quem séo os cuidadores familiares:

Experiéncias do cuidador familiar face as modificagcbes comportamentais das
criancas e adolescentes em tratamento da leucemia

Conte-me sobre a sua experiéncia frente as modificacbes comportamentais de
(nome da crianca e adolescente) no tratamento da leucemia?

Conte-me sobre sua experiéncia face as modifica¢cGes do comportamento e rotina
alimentar de (nome da crianca e adolescente) no tratamento da leucemia?
Conte-me sobre sua experiéncia frente as mudangcas comportamentais
relacionadas aos aspectos emocionais de (nome da crianca e adolescente) durante
o tratamento da leucemia?

Conte-me sobre sua experiéncia diante das mudancas comportamentais
ocasionadas pelas internacbes prolongadas e recorrentes, procedimentos
invasivos e exames periodicos de (nome da crianca e adolescente) durante o
tratamento da leucemia?

Conte-me sobre suas estratégias utilizadas diante das modificacdes
comportamentais ocasionadas pelo tratamento medicamentoso de (nome da
crianca e adolescente) durante o tratamento da leucemia?

Conte-me se utilizou ou utiliza algum dispositivo de salde (internet) ou
plataforma digital, para lhe auxiliar no cuidado de (nome da crianga e adolescente)
frente as modificagfes comportamentais apresentadas no tratamento da leucemia?



APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)

Titulo do estudo: Experiéncia dos cuidadores familiares face as modificacOes
comportamentais da crianca e adolescente com leucemia

Pesquisador responsavel: Silvana Bastos Cogo

Demais pesquisadoras: Jéssica Carolina Del Frari, Jéssica Castro Terra dos Santos,
Raira Lopes Amaral de Souza, Sheila Oliveira Mendes, Valquiria Guedes Perlin
Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria, Centro de Ciéncias da
Saude.

Telefone e endereco postal completo: (55) 3220-8000. Avenida Roraima, 1000, prédio
26A, sala 1438, 97105-970 - Santa Maria - RS.

Local da coleta de dados: Centro de Tratamento da Crianga com Cancer (CTCriac) e
Centro de Convivéncia Turma do lque

Eu, Silvana Bastos Cogo, responsavel pela pesquisa “Experiéncia dos cuidadores
familiares face as modificagdes comportamentais da crianga e adolescente com
leucemia”, o convido a participar como voluntario deste nosso estudo. Esta pesquisa
pretende compreender a experiéncia dos cuidadores familiares face as modificacdes
comportamentais das criancas e adolescentes em tratamento da leucemia. Acreditamos
que ela seja importante porque diante das modificacbes comportamentais vivenciadas
pela crianca ou adolescente, se faz importante saber, como os cuidadores familiares
experienciam essas mudancas e quais as estratégias sdo utilizadas como forma de
enfrentamento, ao longo do tratamento da leucemia.

E possivel que acontecam os seguintes desconfortos ou riscos relacionados as
reacGes emocionais que podem ser suscitadas a partir da entrevista, onde as pesquisadoras
estardo disponiveis para prestar esclarecimentos e fazer os encaminhamentos que forem
necessarios, como por exemplo para o servi¢o de psicologia. Em relacdo aos beneficios
espera-se a partir deste estudo o desenvolvimento de estratégias para a melhoria da
assisténcia, além disso as informacdes poderdo ser compartilhadas com a equipe de saltde
da unidade, preservando sua identidade, como forma de sensibilizar e estimular as
discuss@es sobre este tema. Por fim, a pesquisa procura despertar o interesse sobre o tema
aqui exposto a outros pesquisadores, para que novos estudos possam ser desenvolvidos.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé terd a possibilidade de tirar qualquer davida
ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos
pesquisadores ou com o Comité de Etica em Pesquisa: Comité de Etica em Pesquisa da
UFSM: Avenida Roraima, n. 1000 - Prédio da Reitoria, 7° andar, sala 763 - CEP 97105-
900 - Santa Maria - RS. Telefone: (55) 3220-9362 - e-mail: cep.ufsm@gmail.com. Em
caso de algum problema relacionado com a pesquisa, vocé tera direito a assisténcia
gratuita que sera prestada pela equipe assistente de enfermagem e psicologia do Centro
de Tratamento da Crianga com Cancer (CTCriac) do HUSM.

Vocé tem garantida a possibilidade de ndo aceitar participar ou de retirar sua
permissdo a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua decisdo. As
informacg0des desta pesquisa serdo confidenciais e poderdo divulgadas, apenas, em eventos
ou publicacbes, sem a identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre 0s responsaveis pelo
estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participagdo. Também serdo utilizadas
imagens.
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Os gastos necessarios para a sua participacdo na pesquisa serdo assumidos pelos
pesquisadores. Fica, também, garantida indenizacdo em casos de danos
comprovadamente decorrentes da participacdo na pesquisa

Autorizacao

Eu, , apos a leitura ou a escuta da
leitura deste documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador
responsavel, para esclarecer todas as minhas duvidas, estou suficientemente informado,
ficando claro para que minha participacdo é voluntdria e que posso retirar este
consentimento a qualquer momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio.
Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei
submetido, dos possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de
confidencialidade. Diante do exposto e de espontanea vontade, expresso minha
concordancia em participar deste estudo e assino este termo em duas vias, uma das quais
foi-me entregue.

Assinatura do voluntario

Assinatura do responsavel pela obtencdo do TCLE



APENDICE C - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: Experiéncia dos cuidadores familiares face as modificacdes
comportamentais da crianca e adolescente com leucemia

Pesquisador responsavel: Silvana Bastos Cogo

Demais pesquisadoras: Jéssica Carolina Del Frari, Jéssica Castro Terra dos Santos,
Raira Lopes Amaral de Souza, Sheila Oliveira Mendes, Valquiria Guedes Perlin
Instituicdo: Universidade Federal de Santa Maria - UFSM.

Telefone para contato: (55) 996863552

Local da coleta de dados: Centro de Tratamento da Crianga com Cancer (CTCriac) e
Centro de Convivéncia Turma do lque

Os responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a
confidencialidade dos dados dos participantes envolvidos no trabalho, que serdo
coletados por meio de entrevista semi-estruturada no Centro de Tratamento da Crianca
com Cancer (CTCriac) e Centro de Convivéncia Turma do Ique, do Hospital
Universitario de Santa Maria, no periodo de junho a outubro de 2020. Informam, ainda,
que estas informacdes serdo utilizadas, unica e exclusivamente, no decorrer da execugdo
do presente projeto e que as mesmas somente serdo divulgadas de forma anénima, bem
como serdo mantidas no seguinte local: UFSM, Avenida Roraima, 1000, prédio 26,
Departamento de Enfermagem, sala 1438, 97105-970 - Santa Maria - RS, por um periodo
de cinco anos, sob a responsabilidade de Silvana Bastos Cogo. Apds este periodo os dados
serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da UFSM em ..../.....[....., com 0 nUmero de registro Caae

Santa Maria, 23 de abril de 2020.

Silvana Bastos Cogo



ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS - CEP

Rsply UNIVERSIDADE FEDERAL DE
¥ SANTA MARIA/ PRO-REITORIA « h@hbnﬂﬂfm
DE POS-GRADUAGAO E asil
PESQUISA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: EXPERIENCIA DOS CUIDADORES FAMILIARES FACE AS MODIFICAQ@ES
COMPORTAMEMNTAIS DA CRIANCA E ADOLESCENTE COM LEUCEMIA

Pesquisador: Silvana Bastos Cogo

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 32139020.7.0000.5346

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pro-Reitoria de Pos-Graduacao e

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.104.439

Apresentacdo do Projeto:
Projeto vinculado ao Programa de Residéncia Multiprofissional da UFSM, caracteriza-se como uma
pesquisa qualitativa, do tipo descritiva, exploratéria e documental.

Os participantes deste estudo serdo os cuidadores familiares de criangas e adolescentes em tratamento
para leucemia. Para fins de delimitacdo cronoldgica, neste estudo, serdo considerados criangas como
pessoas do nascimento aos 2 anos de idade e adolescentes de 10 a 19 anos incompletos. Ainda, estima-se
a participagdo de doze cuidadores familiares.

Inicialmente, & coleta dos dados, sera realizada a busca nos prontuarios fisicos e eletrnico utilizando o
Aplicativo de Gestio para Hospitais Universitarios das criancas e adolescentes em tratamento da leucemia,
buscando-se aguelas que atendam aos critérios de inclusdo do estudo. Para obtengéo dos dados deste
estudo sera ufilizada a entrevista semiestruturada. Possui critérios de inclusdo e exclusdo dos sujeitos de
pesquisa.

A andlise do material empirico serd ancorada na andlise textual discursiva proposta por Moraes e Galiazzi
(2016). Apresenta cronograma de execucdo e orcamento.

Objetivo da Pesquisa:
Compreender a experiéncia dos cuidadores familiares face as modificagies comportamentais das

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 7° andar - sala TE3

Bairro: Camaobi CEP: g7.105-870
UF: RS Municipio: SANTA MARLA
Telefone: [55)3220-03682 E-mail: cep.ufsm@gmail com
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Continuagda do Parecer 4.104.439
criancas e adolescentes em tratamento da leucemia.

Objetivos especificos

- Caracterizar o perfil sociodemografico dos cuidadores familiares de criangas e

adolescentes em tratamento da leucemis,;

- Compreender a experiéncia dos cuidadores familiares face as modificacfes do comportamento e rotina
alimentar de criancas e adolescentes em tratamento da leucemia;

- Conhecer a percepcao de cuidadores familiares diante das mudangas comportamentais relacionadas aos
aspectos emocionais de criangas e adolescentes em tratamento da leucemia;

- Compreender a experiéncia dos cuidadores familiares frente 4s modificacBes comportamentais
ocasionadas pelas intermnacgdes prolongadas e recorrentes, procedimentos invasivos e exames periddicos,
das criancgas e adolescentes em tratamento da leucemia;

- Compreender as alteracbes comportamentais observadas por cuidadores familiares em relacdo ao
tratamento medicamentoso na leucemia e se este influencia na adesdo ao tratamento e quais as estratégias
utilizadas frente as demandas do fratamento dos pacientes;

- Criar um dispositivo de salde, como recurso multiprofissional, para auxiliar os cuidadores familiares, frente
as modificacfes comportamentais apresentadas por criancas e adolescentes em tratamento da leucemia.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: os principais riscos da pesquisa estio relacionados ao desconforto e reagdes emocionais que
podem ser suscitadas a partir da entrevista, onde as pesguisadoras estardo disponiveis para prestar
esclarecimentos e proceder os encaminhamentos que forem necessarios a psicdloga do CTCriac do HUSM.

Beneficios: em relagdo aos beneficios, a pesquisa busca compreender a experiéncia dos cuidadores
familiares face as modificactes comportamentais das criancas e adolescentes em fratamento da leucemia, a
fim de que sejam desenvolvidas estratégias de melhoria para assisténcia. Tais informagdes serdo
compartilhadas com a equipe de salde da unidade, sendo preservada as identidades, como forma de
sensibilizar & estimular as discussdes sobre este tema. Serd esclarecido ao participante que ndo havera
nenhum tipo de beneficio financeiro ou retorno direto a ele, a ndo ser pela devolutiva dos resultados apds o
término da pesguisa, como forma de esclarecimentos.

Enderego:  Av. Roraima, 1000 - prédic da Reitoria - 7° andar - sala 763

Bairro:  Camaobi CEP: 97.105-070
UF: RS Municipio: SANTA MARLA
Telefone: (55§3220-0382 E-mail: cep.ufsmi@gmail.com
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Contiruagao do Parecer: 4.104.439

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Apreszenta folha de rosto da pagina da Plataforma Brasil, auterizacdo institucional, registro na plataforma de
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projetos da UFSM, termo de consentimento livre e esclarecido, termo de confidencialidade, instrumento de

coleta de dados.

Recomendagdes:

Veja no site do CEP - https://'www_ufsm.br/pro-reitorias/prpgp/cep/ - modelos e orientagdes para
apresentacdo dos documentos. ACOMPANHE AS ORIENTAQE}ES DISPONIVEIS, EVITE PENDENCIAS E
AGILIZE A TRAMITM;EO DO SEU PROJETO.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacies:

Consideragoes Finais a critério do CEP:
O proponente do projeto @ responsavel por indenizagao aos participantes no caso de manifestacao de
eventuais danos comprovadamente decomentes da realizagdo da pesquisa

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacoes Basicas PB_IN’FDRMQDES_MSICAS_DD_P 12106/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1544641, pdf 14:35:58
TCLE { Termos de  |tcle_pdf_12_06 pdf 12/06/2020 | Silvana Bastos Cogo | Aceito
Assentimento / 143546
Jusiificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado /| projeto.pdf 12/06/2020 | Silvana Bastos Cogo | Aceito
Brochura 14:35:35
Linvestigador
Outros Reqgistro_projeto_66331_pdf 2005/2020 |Silvana Basios Cogo | Aceito
17:03:40

Folha de Rosto assinada_folha.pdf 20052020 | Silvana Basios Cogo | Aceito
17:00:56

Qutros husm_termo.pdf 2005/2020 |Silvana Basios Cogo | Aceito
10:48:20

Cronograma cronograma.pdf 13/05/2020 |Silvana Bastos Cogo | Aceito
10:30:56

Orcamento orcamento. pdf 13/05/2020 | Silvana Bastos Cogo | Aceito

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédic da Reitoria - 7° andar - sala 763

Bairro: Camobi CEP: 47.105-870

UF: RS Municipio: SANTA MARLA
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Crcamento orcamento.pdf 1030046  [Silvana Bastos Cogo | Aceito
Outros hospital_setorial pdf 13/05/2020 |Silvana Bastos Cogo | Aceito
Outros T_CON-FID_F'DF.pdf 1%?&%?22:3{) Silvana Bastos Cogo | Aceito
10:25:01

Situacao do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciacéo da CONEP:

MNao

SANTA MARIA, 23 de Junho de 2020
Assinado por;
CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenador(a))
Enderego:

Aw. Rioraima, 1000 - prédic da Reitoria - 7% andar - sala 763

Bairro: Camaobi CEP: g§7.105-870

UF: RS Municipio: SANTA MARILA

Telefone: (55)3220-0382 E-mail: cep.ufsm@gmail com




ANEXO B-TERMO DE ACEITE AO SERVICO DE PSICOLOGIA

AUTORIZAGEO

Eu, Sandra R Sallet, psicdloga assistencial no Hospital Universitério de Santa Maria
(HUSM), autorizo o encaminhamento de cuidadores familiares participantes da pesquisa
“Experiéncia dos cuidadores familiares face as modificagdes comportamentais da crianca e
adolescente com leucemia”, de autoria das residentes Jéssica Carolina Del Frari, Jessica Castro
Terra dos Santos, Raira Lopes Amaral de Souza, Sheila Oliveira Mendes, Valguiria Guedes Perlin e
orientada pela Prof? Dr2 Silvana Bastos Cogo. Estou ciente de que, em caso de desconforto
emocional do (a) cuidador familiar em decorréncia de responder a esta pesquisa, o (a) mesmo
serd acolhido (a) em um primeiro atendimento psicoldgico, no qual serad oferecido o suporte
inicial e realizados os encaminhamentos necessarios. O servigo sera oferecido entre os meses de

abril de 2020 a janeiro de 2021.

Santa Maria, 15 de abril de 2020.

Sandra R Sallet Silvana Bastos Cogo



