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RESUMO

Objetivo: elaborar e validar o protocolo de autocuidado em doenca falciforme - PAUT@-DF
e implementa-lo no aplicativo mével Globin. Métodos: estudo observacional, exploratorio e
descritivo com delineamento de uma pesquisa aplicada, abrangendo quatro etapas. Primeira
etapa: abrange dois momentos: 1- Revisao integrativa sobre os aplicativos moveis em doenca
falciforme. 2- Identificacdo do conteudo de autocuidado e preferéncias das funcionalidades do
aplicativo movel a ser desenvolvido. Segunda etapa: envolveu a construcdo, validacdo de
contetdo e adequacdo cultural do protocolo. Terceira etapa: constou do desenvolvimento do
aplicativo Globin no sistema mobile, gestdo Web e ilustracdo. Quarta etapa: avaliacdes da
usabilidade e utilidade. A usabilidade foi avaliada em duas iteracGes: 1- avaliagdo heuristica e
classificacdo do grau de severidade por especialistas; 2- avaliacdo da usabilidade pelo publico-
alvo; a utilidade do aplicativo foi verificada por meio da aplicacdo de um questionério, via
ligacdo telefonica a populagdo-alvo. Resultados: sdo apresentados de acordo com cada etapa.
Primeira etapa: a revisdo foi composta por 12 artigos publicados na literatura internacional.
Né&o foram identificados estudos brasileiros, apesar da alta incidéncia da doenca, 0 que aponta
para a necessidade de desenvolvimento de aplicativos moveis de doencga falciforme no pais.
Quanto ao contetido de autocuidado e as funcionalidades do aplicativo, 21 jovens com idade
entre 13 e 24, contribuiram para a identificagdo dos dominios fisico, emocional e social do
autocuidado que puderam ser relacionados aos recursos tecnologicos do aplicativo a ser
desenvolvido. A escolha do nome Globin para o aplicativo foi unanime entre os participantes.
Segunda etapa: o protocolo de autocuidado em doenca falciforme nomeado como Paut@-DF
constou de 6 dominios: 1°- primeiras aproximacdes (dados pessoais, clinicos e pratica de
autocuidado); 2°- Blogin (informagdes peculiares a doenca na adolescéncia;); 3°-
acompanhamento diario dos sentimentos (de neutralidade, alegria, tristeza, raiva, preocupacéo,
confusdo, rejeicdo); 4°- acompanhamento diario (dor, cansaco, febre e sono); 5°- outras
situacOes (priapismo, menstruacdo, internacGes e outras dificuldades); 6°- plano de acéo
(hidratacdo, uso do medicamento hidroxiureia e suplementacédo de acido folico). A variacao das
médias do IVVC de clareza e relevancia dos itens avaliado pelos especialistas e jovens ficou entre
0,90 e 1,0. Terceira etapa: a partir dos dominios do Paut@-DF, o Globin foi estruturado nos
itens: missdes, acompanhamento, historico, perfil, agenda e jogo. O modulo gestdo foi
estruturado para receber e processar os dados dos usuarios do aplicativo. Quarta etapa: a
avaliacdo heuristica do Globin gerou uma média de 53,97 pontos. A classificacdo do grau de
severidade das heuristicas violadas permitiu ajustes nas interfaces. A avaliacdo da usabilidade
foi realizada por oito jovens e a média obtida foi de 90,3 pontos, considerada uma usabilidade
excelente. A partir da avaliacdo da utilidade, emergiram trés categorias tematicas: 1) Fonte de
conhecimento; 2) Apoio para compreender a necessidade de se cuidar; 3) Aprimoramento da
pratica de autocuidado. Conclusao: este estudo fornece o protocolo Paut@-DF com contetddo
validado, configurando-se em uma ferramenta de gestdo para o apoio a préatica de autocuidado
dos jovens com doenca falciforme. A aquisicdo de novas informacdes e o refinamento de
conhecimento sobre a doenca falciforme a partir do Paut@-DF implementado no aplicativo
mdével Globin foram fundamentais para que 0s jovens passassem a compreender melhor sobre
a necessidade de cuidados, bem como aprimorar a pratica do autocuidado.

Palavras-chave: Protocolo; autocuidado; jovem; doenca falciforme; aplicativos mdveis



ABSTRACT

Objective: to elaborate and validate the PAUT @-DF self-care protocol for sickle cell disease
and implement it in the Globin mobile application. Methods: observational, exploratory and
descriptive study, with an applied research design, including four stages. First stage: includes
two moments: 1- Integrative review regarding the mobile applications for sickle cell disease;
2- Content identification on self-care and preferences for the functionalities of the mobile
application to be developed. Second stage: encompassed the construction, content validation
and cultural adequation of the protocol. Third stage: comprised the development of the Globin
application in the mobile system, web management and illustration. Fourth stage: assessment
of the usability and utility. The usability was assessed in two iterations: 1- heuristic evaluation
and ranking of the severity grade by specialists; 2- evaluation of the usability by the target
public; The utility of the application was checked by means of a questionnaire, made by phone
call to the target-public. Results: are presented regarding each stage. First Stage: the review
was comprised by 12 articles published in the international literature. There were no Brazilian
studies identified, despite the high occurrence of the disease, which points towards the need to
develop mobile applications for the sickle cell disease. Regarding the self-care content and the
application’s functionality, 21 youngsters with age ranging from 13 to 24, contributed for the
identification of the physical, emotional and social domains of self-care that were than related
to the technological resources of the application being developed. The choice of the name
Globin for the application was unanimous among the participants. Second stage: the protocol
for self-care of the sickle cell disease named as Paut@-DF was comprised of 6 domains: 1%-
first approaches (personal, clinical and self-care data); 2"- Blogin (information particular to the
disease during teenage years); 3"- daily follow-up of the feelings (of neutrality, joy, sadness,
anger, worry, confusion, rejection); 4"- daily follow-up (pain, exhaustion, fever and sleep); 5-
other situations (priapism, menstruation, hospitalizations and other difficulties); 6"- action plan
(hidration, use of hydroxyurea and folic acid supplement medication). Variation of the IVC
clarity and relevance means of the items assessed by the specialists and youngsters was between
0,9 and 1,0. Third stage: from the Paut@-DF, the Globin was structured in the following items:
missions, follow-up, history, profile, schedule and game. The management module was
structured to receive and process the user data from the application. Fourth stage: the heuristic
evaluation of the Globin generated an average of 53,97 points. The ranking of the severity grade
of the violated heuristics allowed interface adjustments. The usability assessment was made by
eight youngsters and the mean obtained was of 90,3 points, which is considered an excellent
usability. From the utility evaluation, three thematic categories emerged: 1) Knowledge source;
2) Support to comprehend the need to take care of oneself; 3) Improvement of the self-care
habit. Conclusion: this study provides the Paut@-DF protocol with validated content, making
it a management tool for the support to self-care practice by youngsters with sickle cell disease.
The acquisition of new information and the refinement of knowledge about the sickle cell
disease from the Paut@-DF implemented in the Globin mobile application were key so the
youngsters could better comprehend the need of care, as well as improve the practice of self-
care.

Key-words: Protocol; self-care; adolescent; sickle cell disease; mobile applications.
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APRESENTACAO

Desde 2001, atuo como pedagoga no ambulatério de atendimento hematoldgico do
Hemocentro de Belo Horizonte! da Fundagio HEMOMINAS, local de tratamento da doenca
falciforme. Nesse contexto, sempre busquei associar minha atuacdo as praticas educativas,
objeto de estudo da pedagogia, 0 que me oportunizou conjugar na minha praxis o binbmio saude
e educacdo para a producdo de conhecimentos e praticas, determinantes do desenvolvimento
das potencialidades humanas.

Em 2008, conclui o curso de mestrado em Ciéncias da Saude, comprovando o quanto
0s aspectos clinicos e psicossociais comprometem a qualidade de vida das pessoas com doenca
falciforme.

Desde entdo, observo no contexto ambulatorial que o desconhecimento de aspectos
béasicos da doenca falciforme, como néo saber informar o tipo da doenca e, em especial, sobre
a importancia de se hidratar e tomar os medicamentos € uma situacdo apresentada por varios
jovens. Por sua vez, alguns jovens demonstram um conhecimento fragmentado sobre a sua
condicdo crénica. Sabem, por exemplo, que podem sentir dor, mas, desconhecem os demais
sintomas.

A partir dessas vivéncias, passei a refletir sobre o que poderia ser realizado em termos
de proposta educativa junto aos jovens com doenca falciforme que se encontram na etapa de
transicdo para a vida adulta, visando alterar esta realidade.

Todavia, observo que as atividades educativas, mesmo sendo de cunho participativo,
tém baixa adesdo dos jovens, o que esta relacionado a falta de disponibilidade de tempo,
interesse e, preponderantemente, as precarias condicdes financeiras dessa populacdo. Logo, o
individuo que sai da infancia e entra na juventude fica desprovido de orientaces educativas de
apoio para desenvolver a autonomia para se cuidar, o que pode comprometer a vida adulta.

Atualmente, no Hemocentro de Belo Horizonte sdo acompanhados aproximadamente
1000 jovens com idade entre 13 e 24 anos. Atenta a esse contexto percebo que uma grande
parcela desses jovens sdo contumazes usuarios de tecnologias, especialmente o uso de
smartphones. Assim, passo a vislumbrar a possibilidade de realizar uma intervencéo
educacional baseada em um aplicativo movel, para apoiar 0s jovens nos seus cuidados diarios

inerentes a doenca falciforme.

IHemocentro de Belo Horizonte — unidade da Fundagdo Hemominas.



Por sua vez, observo a necessidade de identificar procedimentos e a¢des de cuidados em
doenca falciforme que possam fundamentar cientificamente a intervencdo aplicada a essa
ferramenta.

A partir dessas inquietagcdes, em 2015, busco o curso de doutorado na linha de Educagéo
em Salde e Enfermagem, da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais
(UFMG), que oferece a oportunidade de inser¢do de outros profissionais, além de enfermeiros,
reforcando a ténica da interdisciplinaridade no seu campo de pesquisa, para a realizagdo deste
estudo.

Desse modo, mantendo a crenca no poder transformador da educacdo e na forte
tendéncia em ser uma pesquisadora, proponho uma intervencdo educacional baseada em um
aplicativo movel. Tal proposicdo tem como principio a elaboracdo de um protocolo de
procedimentos e acdes que orientem todo o fluxo de informagdes e dados desse instrumento,
tornando-se assim uma ferramenta inovadora de apoio ao comportamento de cuidado dos jovens

que precisam se corresponsabilizar pelo seu tratamento.
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A doenca falciforme € a condicao cronica e hereditaria mais frequente no Brasil, onde
se encontra amplamente disseminada (AYGUN; ODAME, 2012; ZAGO; PINTO, 2007).

Ela estd presente desde o nascimento e na juventude pode desencadear sérios
problemas de ajustamento dos jovens ao contexto social, devido as dificuldades atribuidas as
complicacBes fisicas, clinicas e psicoldgicas, as quais exercem uma influéncia direta nos
sentimentos de baixa autoestima, sensacdo de inadaptabilidade a vida e inseguranca em relacao
ao futuro (ANDRADE, 2012a; ARAUJO, 2007).

Diante da dimens&o de uma condicao crdnica, como a doenca falciforme, o autocuidado
torna-se parte integrante e constitutiva na vida do jovem, como forma de promover uma
transicdo segura para a vida adulta (MOLTER; ABRAHAMSON, 2015).

O autocuidado na doenca falciforme refere-se a capacidade do jovem em desenvolver
atividades terapéuticas destinadas a melhorar o seu estado de saude e promover um melhor
bem-estar, por meio de acdes que incluem hidratacdo, uso de medicamentos, dieta saudavel,
repouso adequado e cuidado com temperaturas extremas (HASSELL, 2010; CROSBY;
QUINN; KALINYAK, 2015a).

Essas recomendacfes ndo se constituem como uma tarefa simples, pois envolvem
adaptacOes e alteragdes nos padrdes comportamentais e na rotina dos jovens (CROSBY;
QUINN; KALINYAK, 2015b).

Logo, uma proposta educacional que trabalhe os aspectos clinicos, psicologicos e sociais
da doenca falciforme é uma forma de apoiar os jovens a fazerem escolhas conscientes e
informadas para lidar com sua condicédo cronica (HAYWOOD et al., 2014; MADDEROM et
al., 2016).

Nesse sentido, a elaboracdo de um protocolo para determinar procedimentos e agdes
fornece importantes diretrizes, alinhando as atividades de educacdo em saude com as praticas
terapéuticas, como um recurso pedagdgico de extrema importancia que incentiva a participacéo
ativa e repercute em melhoria da assisténcia aos jovens. Ademais, um protocolo ndo é
simplesmente um conjunto de regras, na medida em que ele legitima e motiva acdes, embasado
por um referencial teérico (BRASIL, 2016; MATURO et al., 2015; PELEGRINO et al., 2014).

No contexto da doenca falciforme, a autoeficacia tem sido considerada uma importante
variavel de apoio ao autocuidado, ao fortalecer a crenca do jovem na sua capacidade de exercer
determinadas atividades de cuidados (CLAY; TELFAIR, 2007; MOLTER; ABRAHAMSON,
2015). A autoeficécia é definida como a crenca sobre a habilidade pessoal de desempenhar, de
forma eficiente, determinadas tarefas ou comportamentos para produzir um resultado desejavel
(BANDURA, 1977, 2004).
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Na atualidade, a propensdo em utilizar os smartphones torna factivel o reconhecimento
dos aplicativos moveis como ferramentas eficazes para fornecer informagdes para os cuidados
em doenca falciforme, podendo ser considerados uma estratégia viavel e passivel para engajar
0s jovens no gerenciamento da sua condigdo (FROST et al., 2016; MCPHERSON; MULCHAN
et al., 2016; SHAH; JONASSAINT; DE CASTRO, 2014).

O crescimento da producdo de aplicativos de salde mdvel passou a incorporar
tecnologias emergentes, como o0 Avatar? ou agente virtual associado aos principios do jogo,
também nomeado como gamificacdo, para incentivar comportamentos de cuidados dos jovens
no contexto das doencas cronicas (FERGUSON et al., 2010; KING et al., 2013).

A combinacdo do Avatar, que emula o comportamento humano com os principios da
gamificacdo, abrangendo desafios, missdes e premiagdes, favorece o aprendizado e motiva
acOes e comportamentos, engajando 0 usuario a seguir as rotinas de cuidados, de forma ludica
(KENNEDY et al., 2012; KING et al., 2013; READ, 2015).

Diante desse cenario, identificou-se como exequivel propor um protocolo para ser
utilizado em uma intervencédo educacional, mediada por um aplicativo movel para potencializar
a crenca do jovem com doenca falciforme em sua capacidade de seguir os cuidados diarios
inerentes a sua condi¢do cronica.

Para esse fim, buscou-se os preceitos da teoria da autoeficacia para embasar a elaboracéo
do protocolo de apoio a educacdo de autocuidado dos jovens com doenca falciforme.

Esta tese tem como hipotese que um protocolo com contetdo validado e adequado
culturalmente, acessado via aplicativo movel, possa oferecer apoio educacional para o jovem

aprimorar a pratica de autocuidados em doenca falciforme.

2 Nesta tese adotou-se o termo Avatar.
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1.1 Objetivos

1.1.1 Geral

> Elaborar o protocolo de autocuidado em doenca falciforme - PAUT@-DF e

implementé-lo no aplicativo mével Globin.

1.1.2 Especificos

> Validar o contetudo e adequar culturalmente o protocolo de autocuidado em doenca
falciforme.

» Desenvolver o aplicativo Globin com recurso de Avatar, como ferramenta de apoio as

praticas de autocuidado de jovens com doenca falciforme.

» Auvaliar a usabilidade do aplicativo Globin.

» Auvaliar a utilidade do aplicativo Globin em oferecer apoio ao autocuidado.

Para alcancar esses objetivos, esta tese foi organizada em capitulos:

Capitulo 1- Introducéo: contextualiza a doenca falciforme, o problema que essa pesquisa
explora, a solucéo proposta e os objetivos geral e especifico.

Capitulo 2 - Referencial tedrico: aborda os preceitos da teoria da autoeficacia e a
relaciona a proposta que orienta o desenvolvimento deste estudo.

Capitulo 3 - Revisdo de literatura: apresenta o universo das contribuicdes cientificas que
foram identificadas para esta investigacdo, o autocuidado para o jovem com doenca falciforme,
as diretrizes para um protocolo de autocuidado, os aplicativos mdveis no ambito da saide como
instrumento de apoio ao processo educativo e pontos principais que alicercam o problema de
pesquisa.

Capitulo 4 - Método: apresenta as caracteristicas da metodologia adotada, descrevendo
0 desenho, cenario, populagéo e as quatro etapas do método com a descricdo de coleta e anélise
de dados.
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Capitulo 5 - Resultados: sdo apresentados de acordo com cada etapa do estudo. Para a
primeira etapa, que resultou em duas publicagdes, os resultados sdo apresentados em formato
de artigos e seguem a formatacao dos periédicos.

Capitulo 6 - Discussdo: busca-se relacionar as evidéncias das areas correlatas com 0s
resultados encontrados no percurso desta investigacao.

Capitulo 7 — ConsideracGes finais e Perspectivas: abrangem os aspectos relevantes e

criticos do estudo, recomendacdes e aplicacdes para trabalhos futuros.
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CAPITULO 2 - REFERENCIAL TEORICO
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2.1 A Teoria Social Cognitiva e a doenga falciforme

A Teoria Social Cognitiva é também conhecida como Teoria da Aprendizagem Social
(BANDURA, 1977). Ela explica o comportamento humano e, no contexto das doengas
cronicas, a sua aplicabilidade nos processos educativos favorece o desenvolvimento de
habilidades e permite ao individuo lidar de forma eficaz com sua condicdo cronica
(BANDURA; AZZI; POLYDORO, 2008).

A autoeficécia psicossocial, um dos conceitos desta teoria, é definida como a crenca
ou julgamento do individuo em suas capacidades de reunir recursos cognitivos, motivacionais,
afetivos e comportamentais para organizar e executar agdes, alcangcar um objetivo, lidar com
uma situacdo especifica ou desempenhar uma tarefa (BANDURA, 1977). De acordo com
Bandura (1977), as crencas sdao mutaveis e ndo estaticas, podendo ser alteradas de acordo com
as influéncias da propria dindmica de interacdes entre o ser e 0 ambiente.

No contexto da doenga falciforme, a autoeficicia tem sido considerada uma importante
variavel para se atingir o autocuidado, pois sustenta a crenca do sujeito na sua capacidade de
conhecer sobre a sua doenga e aprender a lidar com ela (JORDAN; SWERDLOW,; COATES,
2013). As pesquisas mostram que a autoeficacia tem sido determinante para que o jovem tenha
0 controle consciente de sua doenca, em vez de ser controlado por ela, tomando decisdes de
forma ativa em relacéo a sua condicdo. A confianca dos individuos na sua capacidade em seguir
as acOes de cuidado foi associada ao aumento da qualidade de vida e a reducdo das
intercorréncias clinicas da doenca (MATTHIE; JENERETTE; MCMILLAN, 2015).

No estudo de Edwards et al. (2000), as pessoas com doenca falciforme que
apresentaram niveis mais baixos de autoeficacia tiveram mais sintomas, como crises de dor,
internacOes e procuraram mais o atendimento médico, quando comparados com os individuos
que relataram niveis mais elevados dessa variavel. Ou seja, niveis mais elevados de autoeficacia
sdo associados aos melhores resultados de salde de individuos com doenca falciforme,
principalmente na etapa de transi¢cdo da infancia para a vida adulta (GREENE; HIBBARD,
2012; MOLTER; ABRAHAMSON, 2015; ROBINSON et al., 2008).

O aumento da autoeficacia apoia a mudanca e a manutencdo de comportamentos
relacionados a satde, podendo até explicar mudancas que o individuo realiza durante o seu
tratamento de salde (ROACH et al., 2003; STRECHER et al., 1986). Uma pessoa com
autoeficacia elevada estabelece metas, compromete-se mais fortemente com elas e encara 0s
obstaculos como superaveis (BANDURA, 2004). Quando o individuo acredita ser capaz de

realizar uma tarefa em determinada area, tende a superar com mais facilidade os obstaculos que
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surgem quando comparados com outro que tem crenga mais fragil em sua prépria eficacia
(BANDURA; AZZ1; POLYDORO, 2008).

Assim, Bandura (1977) sugere que as escolhas sejam efetivadas por meio da
elaboracdo de metas e tenham a participacdo integral dos individuos, que devem ocupar o centro
das decisbes. Contudo, o cumprimento de uma meta seria relativamente facil se ndo existissem
as barreiras que impedissem a sua realizacdo. Para o autor, essas barreiras sdo internas e
externas e devem ser identificadas para que o individuo se sinta apoiado, confiante e capaz de
superéa-las.

As barreiras internas sdo pessoais e um exemplo, no contexto da doenca falciforme,
seria a ndo realizacdo de atividades diarias pelo jovem, como por exemplo, deixar de tomar
medicamentos; 0 ndo comparecimento a uma consulta médica devido ao cansaco, ao desanimo
ou a existéncia de outras atividades mais interessantes a serem feitas.

A segunda barreira é classificada como socioestrutural e relaciona-se aos servigos de
saude (BANDURA, 1977). No tocante a doenca falciforme, estas barreiras podem ser
associadas a dificuldade ao acesso a marcacgdo de consultas e exames especializados, a falha na
distribuicdo ou falta de medicamentos e insumos para o tratamento da doenca em questéo e até
mesmo ao racismo institucional, ainda presente nos servicos de atencéo a satude. Somado a estes
fatores ainda existe a distancia entre os centros de tratamentos especializados da doenca e 0s
domicilios dos pacientes com esta condicdo cronica. Assim, as barreiras que se interpdem entre
0 jovem e a pratica de autocuidado devem ser identificadas, uma vez que ele necessita de apoio
para compreendé-las e se adaptar melhor ao contexto da sua condicéo cronica (CECILIO et al.,
2017; MOLTER; ABRAHAMSON, 2015).

O aumento da autoeficacia tem sido associado a melhora psicoldgica do jovem para o
enfrentamento dessas barreiras (EDWARDS et al., 2001). A autoeficicia leva o jovem a se
sentir confiante para fazer as escolhas de forma consciente, autbnoma e desenvolver habilidades
para desempenhar as acdes de cuidado diariamente, o que contribui para minimizar os sintomas
da doenca falciforme (CLAY; TELFAIR, 2007).

Os pesquisadores assinalam que o jovem com doenca falciforme pode ser incentivado,
por meio de intervencdes educacionais, a desenvolver a crenga na sua capacidade de se cuidar,
para que se sinta confiante em gerir a sua propria vida e melhorar os seus resultados de satde
(MATTHIE; JENERETTE; MCMILLAN, 2015).

De acordo com Bandura (1977), as expectativas de autoeficicia ndo séo tragos de

personalidade estaveis, mas sdo crencas pessoais maleaveis e especificas da situacdo. No &mbito
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da doenca falciforme, a autoeficacia tem sido reconhecida como uma varidvel que pode ser
modificada a partir de intervencdes educativas intencionais (MADDEROM et al., 2016).

Nesse sentido, propor agdes que melhorem a pratica do autocuidado, baseadas na teoria
da autoeficacia, passa a ser uma estratégia fundamental que podera manter a adeséo ao regime
terapéutico por parte dos jovens com doenca falciforme (BRASIL, 2008).

Para alcancar a autoeficacia, Bandura (1997) delineou quatro fontes de informacdes
que sdo: experiéncia direta de dominio, experiéncia vicéria, persuasdo verbal e estados
emocionais e somaticos. Essas fontes podem ser utilizadas separadamente ou em conjunto,
como mostram alguns estudos de intervencéo educativa em doencas cronicas que atuaram sobre
a autoeficacia e as praticas de autocuidado (ALBIKAWI ZF; PETRO-NUSTAS; ABUADAS,
2015; PEEK et al., 2014; WU; CHANG, 2014).

A experiéncia direta de dominio, também nomeada como experiéncia de éxito, ¢ a
que fornece informacdes ao sujeito sobre como esta ocorrendo o seu desenvolvimento em uma
determinada area, considerada a fonte mais influente, pois demonstra como estd sendo o
desempenho real do comportamento de um usuario. Quando o individuo obtém bons resultados
no planejamento e execucdo de uma determinada atividade, de um comando especifico, essas
informacOes serdo processadas por ele e aumentardo suas crencgas de autoeficacia, tornando-as
robustas. De forma equivalente, 0 mesmo ocorre no caso de fracassos continuos, levando o
individuo a desenvolver um senso de eficacia mais empobrecido naquele dominio especifico.
A experiéncia de éxito é considerada a fonte mais importante para a constru¢éo das crencas de
autoeficacia (BANDURA; AZZI; POLYDORO, 2008).

As pessoas que apresentam fortes crencas em sua eficacia pessoal em um determinado
campo de atuacdo nao se deixardo abalar diante de experiéncias fracassadas. Por sua vez, se
estas pessoas ainda ndo possuem suas crencas robustas, mesmo ap0Os ter passado por
experiéncias exitosas, poderdo minorar suas crencas em uma eventual experiéncia de fracasso
(BANDURA, 2004).

A segunda fonte, experiéncia vicaria, abrange a observacdo de modelos. Por meio da
observacao as pessoas aprendem, influenciam e sdo influenciadas. Visualizar pessoas similares
a nés desenvolvendo alguma atividade com éxito nos transmitira a ideia de que também somos
capazes de realizar tais atividades de maneira eficaz. Da mesma forma, ao percebermos que
pessoas com capacidades que julgamos semelhantes as nossas nao estdo tendo éxito em uma
tarefa, mesmo se esfor¢ando, diminuimos as crengas de que somos capazes de realizar aquela
mesma tarefa, e com isso, minamos nossos empenhos (BANDURA; AZZl; POLYDORO,
2008).
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A persuasdo verbal é outra fonte para a autoeficacia, que consiste no envolvimento
do usuério diante da exposicdo de ponderacdes verbais que os outros realizam. Esta fonte
depende do grau de credibilidade de quem emite sua opinido ao sujeito. A persuaséo verbal de
forma positiva leva as pessoas a ficarem mais predispostas a acionar e manter os seus esforcos
e incorporar suas habilidades para ter o dominio de uma determinada atividade. Quando
recebem um feedback positivo e incentivos verbais, as pessoas tendem a se esforgar para
realizarem as suas atividades, passam a desenvolver mais as suas habilidades e a potencializar
outras que ainda sdo desconhecidas. Assim, as persuasdes positivas levam o individuo a se
sentir confiante e empoderado (BANDURA, 1997).

A quarta fonte de autoeficacia abrange o estado emocional e somatico muito influente
na percepcao do individuo sobre sua propria capacidade. Na tentativa de aprender novos
comportamentos, o usuario pode refletir sobre seu préprio estado fisico e emocional e julgar
suas habilidades. Suas crencas na eficacia de executar determinadas a¢6es para uma finalidade
poderdo ser afetadas pelos estados fisiologicos, como, por exemplo, estresse, ansiedade,
relaxamento, nervosismo e sudorese, entre outros. Quando as pessoas se encontram diante de
alta pressdo que leve a ansiedade, por exemplo, elas tenderdo a acreditar menos em suas
habilidades para ter bons resultados em resolver algo. Mesmo que tenham habilidades para
desempenha-las naguele momento ndo acreditardo que sdo capazes, pois seu estado emocional
afetara as suas crencas. Por sua vez, quando os estados emocionais negativos sdo reduzidos o
raciocinio tendera a melhorar, aumentando a confianca do individuo de que é capaz de executar
as acOes que necessita. Para Bandura (1997), as reacdes fisicas e emocionais existem e €
necessario que o individuo saiba interpreta-las. Para tanto, deve encontrar apoio para lidar com
0s seus sentimentos, superando aqueles que forem vistos como negativos.

As fontes de autoeficidcia podem apoiar as pessoas com doenca falciforme a se
adaptarem a sua condicdo. Assim, ao fortalecer as crengas de eficacia, a carga fisica e
psicossocial da doenca falciforme pode ser minimizada, o que acaba por produzir uma
diminuicdo de uso dos servicos de salde, com consequentes reducdes nos custos de tratamento
diretos e indiretos associados a esta condi¢cdo (EDWARDS et al., 2001).

Neste estudo adotou-se a Teoria Social Cognitiva por apresentar consonancia com a
proposta (elaboragéo de um protocolo de autocuidado), a modalidade (intervengéo educacional)
e a ferramenta (aplicativo mdvel) adotadas. As quatro fontes de autoeficacia foram empregadas

na elaboracdo de informagbes e condutas de cuidados do protocolo, que por sua vez foi
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integrado ao aplicativo, de forma a promover a interagdo do jovem, a partir das funcionalidades

da ferramenta (Figura 1).

Persuasdo verbal: ampliagdo do vocabulario dos jovens, utilizando um repertério de didlogos que
faz parte do universo linguistico deste publico, com frases, simbolos e/ou expressdes
motivadoras, que contribuirdo com o fortalecimento das creng¢as em suas proprias capacidades.

Experiéncia vicaria: o jovem tera modelos positivos e feedbacks que o
levara a aprendizagem de novos comportamentos, mudanga e extingdo
de comportamentos indesejaveis.

Estado emocional e somatico: o jovem terda uma uma abordagem
acolhedora e recebera mensagens motivacionais para que se sinta apoiado
e melhore a sua crencga na pratica de autocuidado.

Experiéncia direta de dominio: valoriza¢do do conhecimento prévio do
jovem com informacgdes sobre como esta o desempenho real, para que o
usuario confronte com o que € esperado.

Fontes de
autoeficacia

Figura 1 Fontes de autoeficacia no aplicativo.
Fonte: Elaboragdo da pesquisadora (BANDURA, 1997).
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CAPITULO 3 - REVISAO DE LITERATURA
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Para atingir 0s objetivos propostos neste estudo, foi realizada uma consulta ampla a

literatura, com revisdes de temas relacionados ao objeto de investigacéo.
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3.1 O jovem com doenga falciforme

3.1.1 Contextualizando a doenca falciforme

A doenca falciforme € caracterizada pela presenca da hemoglobina S (Hb S), cuja
alteracdo da sua estrutura molecular confere as hemacias o formato de meia-lua. A forma
homozigotica (Hb SS) é denominada como anemia falciforme, o tipo mais severo e grave do
grupo da doenga falciforme (AYGUN; ODAME, 2012).

A combinacgédo da hemoglobina S com outras hemoglobinas originam variados tipos da
doenca. Os mais comuns em heterozigose com a hemoglobina C ou beta Talassemia originam
as formas SC e Sbeta Talassemia, respectivamente (KANTER; KRUSE-JARRES, 2013;
ZAGO; PINTO, 2007).

Os estudos antropoldgicos assinalam os vestigios primarios do gene da doenca
falciforme, com origem no continente africano. Devido a migracdo forgada e 0 movimento
populacional em curso, a doenca falciforme se propagou por diversos continentes. Ela apresenta
maior incidéncia nas regides tropicais e subtropicais, sendo também encontrada na Europa e na
Asia, com elevada incidéncia mundial, acometendo aproximadamente 275 mil pessoas em todo
mundo (ADZIKA et al., 2017; AYGUN; ODAME, 2012; BRASIL, 2012).

No Brasil, a doenca falciforme distribui-se de forma heterogénea, com elevada
incidéncia nos Estados de maior predominancia da populacdo negra, conforme pode ser
observado na figura 2 (BRASIL, 2008).

MA 1:1400

PE 1:1400
BA 1:650
RO 1:13000 MG 1:1400
GO 1:1800 ! ES1:1800
MS 1:4000 RJ 1:1200
SP 1:4000
PR e SC
1:13000
¥
RS 1:10000

Figura 2 Distribuicdo regional da doenca falciforme no Brasil
Fonte: Ministério da Salde.
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De acordo com as estimativas do Programa Nacional de Triagem Neonatal, no Brasil
existem 7.200.000 pessoas portadoras do trago da doenca e cerca de 30.000 com a doenca
falciforme. De tal forma, é estimado o nascimento de cerca de 3.500 criangas/ano com a doenca,
ou seja, 1:1.000 nascidos vivos. Com base nesses dados a doenca falciforme se apresenta como
uma importante questao de satde publica no pais, sendo que o estado de Minas Gerais ocupa a
terceira posigdo nacional no que diz respeito ao nimero de casos, com incidéncia de 1:1.400
nascidos vivos (BRASIL, 2008; FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010; FERNANDES et al., 2010;
PEREIRA et al., 2013).

De acordo com a literatura, os fatores externos a doenga, como o baixo poder aquisitivo
e a vulnerabilidade social, levam ao agravamento da condigdo. A maioria das pessoas com essa
condigdo crbnica apresentam um perfil social marcado pelo desfavorecimento econdémico,
baixo grau de escolaridade e dificuldades de competitividade para o0 mercado de trabalho. Tais
fatores refletem a baixa expectativa de vida das pessoas com doenca falciforme, que esta em
torno de 48 anos, 0 que mostra a necessidade de uma maior atencdo a populacdo de jovens
vivendo com a doenga (BRASIL, 2008, 2012; PEREIRA et al., 2013).

Nos ultimos anos, as politicas publicas alteraram o cenario de diagndstico tardio da
doenca e trouxeram a tona o desafio em termos de assisténcia aos jovens com doenca falciforme
gue necessitam de apoio, a medida que se tornam menos dependentes de seus pais, para
gerenciar os cuidados de saude necessarios na vida adulta (JANUARIO, 2002; PEREIRA,
2015).

3.1.2 Aspectos clinicos e psicossociais da doenca falciforme na juventude

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) adota a terminologia “pessoa jovem” para
fazer referéncia aos termos adolescentes e jovens, cuja faixa etaria é de 10 a 24 anos;
entendendo a adolescéncia como um processo bioldgico, que vai de 10 a 19 anos de idade € a
juventude como a intersecdo da faixa etaria entre 15 e 24 anos (MICHAUD; SURIS; VINER,
2007).

No Brasil, os termos adolescente e jovem sdo adotados de forma plural no ambito das
politicas publicas e visa atender a diversidade e a complexidade desse segmento populacional
(BRASIL, 2010). Desse modo, adotou-se o termo jovem para este estudo.

A doenca falciforme exige uma atencgéo especial na juventude, fase de transicdo entre a

infancia e a vida adulta, quando os problemas de salde coexistem com as mudangas proprias
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desta etapa (CROSBY; QUINN; KALINYAK, 2015b; KANTER; KRUSE-JARRES, 2013).
Por definigdo, qualquer transicdo representa o encontro com um contexto diferente, seja
temporal, fisico, cultural ou psicoldgico. Nesse sentido, os jovens com essa condicao
demandam uma atencéo especial, tendo em vista que os cuidados com a doenga transitam dos
seus pais ou responsaveis para eles proprios (FROST et al., 2016).

A juventude per si representa um periodo desafiador e torna-se ainda mais complexa
quando se trata de um agravo crdnico como a doenca falciforme, de alta incidéncia no pais e
que esta associada ao alto risco de morte precoce (ARAUJO, 2007; CROSBY; QUINN;
KALINYAK, 2015; POKU; CARESS; KIRK, 2017).

As intercorréncias clinicas da doenca falciforme podem ter repercussdes negativas no
processo de transicdo da juventude para a idade adulta. Uma delas é a crise de dor, também
conhecida como episodio vaso-oclusivo agudo, que é imprevisivel e a razdo mais comum para
a procura de atendimento dos jovens aos servicos de emergéncia e hospitalizaces,
representando uma proporcdo significativa das despesas com cuidados de salde nesta
populacdo (CROSBY; QUINN; KALINYAK, 2015b; JENERETTE; BREWER, 2010).

As crises de dor tendem a aumentar de forma grave entre 15 e 25 anos e diminuir,
progressivamente, apos o0s 30 anos, podendo cessar apds 0s 40 anos (POKU; CARESS; KIRK,
2017).

O uso oportuno e apropriado de analgesia pode resultar em alivio da dor, reduzir
hospitalizacGes e diminuir o desenvolvimento de sindromes de dor crénica. Contudo, os estudos
mostram que a maioria das pessoas com doenca falciforme passam por longa espera para
receber a medicacdo nos servicos de emergéncia, apesar da existéncia de diretrizes detalhadas
e indicadores de qualidade relacionados ao gerenciamento das crises de dor (CIBULSKIS;
GIARDINO; MOYER, 2011; DEBAUN; TELFAIR, 2012).

Além dessas crises, 0 jovem apresenta uma anemia cronica, o que o torna mais suscetivel
a outras intercorréncias como infecc@es, problemas pulmonares, sindrome torécica aguda. Por
sua vez, o risco de acidente vascular encefalico, principalmente para os jovens que apresentam
a doenca falciforme do tipo SS, a baixa estatura e o atraso na puberdade, assim como outras
complicacbes sdo agravantes do quadro clinico da doenca falciforme, conforme podem ser
acompanhados na figura 3 (ADEGBOLA, 2011; CLAY; TELFAIR, 2007; EDWARDS et al.,
2001; KANTER; KRUSE-JARRES, 2013).
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INFANCIA FASE ADULTA

= insuficiéncia cardiaca
Vaso-oclusdo

Atraso no crescimento

Imunossupressdo Cardiomegalia

Sequestro esplénico . »
Anemia hemolitica

Sindrome mao pé Retinopatia progressiva

Acidente Vascular
Encefalico

ComplicagBes oculares Hipertens&o pulmonar

Sindrome torécica aguda Doenga Pulmonar cronica

Cardiopatia

Ulcera de perna Sequestro esplénico

Enurese Célculo renal/vesicular

Insuficiéncia hepatica

Comprometimento renal Necrose vascular

Puberdade tardia

Faléncia renal

Acidente Vascular Encefalico Nefropatia

Protusdo dental

Infecgdo urinaria frequente

Comprometimento neurognitivo
Infecgdes

Necrose dssea

Perda éssea

Figura 3 Complicacdes na doenga falciforme: infancia, juventude e vida adulta.
Fonte: Adaptacdo dos estudos de Kanter; Kruse-Jarres (2013).

Os danos continuos da doenca falciforme levam os jovens a utilizarem mais 0s servi¢cos
de salde, especialmente os setores de emergéncia, em comparacdo com a populacdo geral que
tem essa condicdo crénica (BROUSSEAU, 2010; FROST et al., 2016). Em geral, a doenca
falciforme resulta em um aumento da morbidade e mortalidade precoce, causando impactos
sociais e econdmicos significativos (CROSBY; QUINN; KALINYAK, 2015b; QUINN et al.,
2010).

No Brasil, o carater multidimensional da doenca e uma maior incidéncia entre a
populacdo negra, que ainda sofre os efeitos do racismo, comprometem as atividades diarias dos
individuos com essa condicdo crénica (PEREIRA et al., 2013).

A doenca falciforme tem sido também considerada como fator de risco para 0s
problemas de comportamento e para o desenvolvimento de competéncias sociais, restringindo
a interacdo de jovens com 0s seus pares etarios, causando o isolamento e o abandono da vida
escolar (ASNANI et al., 2014; LORENCINI; PAULA, 2015).

Os riscos como os disturbios do autoconceito, da autoimagem e da autoestima
relacionados ao atraso do desenvolvimento, crescimento e a aparéncia “amarelada” da pele e
dos olhos levam a segregacgdo social e agdes preconceituosas, principalmente na escola. H& o
limite para a participacdo em préaticas esportivas, pois pode haver o prejuizo da mobilidade
fisica e o risco para infecgdo, que exige monitoramento continuo da vacinacdo. Estes aspectos

conferem aos jovens uma condigdo cronica peculiar e devem ser considerados dentro das
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propostas educativas a serem sugeridas para esta populacdo (ARAUJO, 2007; QUINN et al.,
2010).

No tocante aos aspectos psicoldgicos da doenga, hd também maior enfoque na transicéo
para a adolescéncia, tida como um periodo naturalmente conturbado, razdo pela qual exige uma
observacdo mais atenta. Grande parte dos impactos psicoldgicos e sociais da doenca esta
atrelada a presenca constante da dor, como uma experiéncia fisica e emocional desagradavel,
que apresenta forte impacto nas atividades de vida didria dos jovens e adultos com essa
condicdo crénica (KA; GREEN, 2013).

O isolamento social e a depressdo (ADZIKA et al., 2017), a ansiedade (MADDEROM
et al., 2016), o estresse (DEWALT et al., 2016), assim como a estigmatizagdo (TREADWELL
et al., 2016) séo decorrentes das crises de dor e das outras complicacdes da doenca.

De acordo com a literatura, outros fatores psicossociais como o0 preconceito, estigma e
racismo representam barreiras para a pratica de autocuidado dos jovens com doenca falciforme.
Estudos demonstram que a discriminagdo associada ao estigma da condicao cronica torna os
jovens mais inseguros e propensos a nao seguir os cuidados, comprometendo a adesdo ao
tratamento (ANDRADE, 2012b; CECILIO et al., 2017; CROSBY; QUINN; KALINYAK,
2015b; ROUSE, 2009).

A autogestdo efetiva da doenca é vital para evitar os danos a saude dos jovens. No
entanto, os jovens com doencgas cronicas tém as menores taxas de adesdo ao tratamento
(RAPOFF, 2010). As pesquisas evidenciam que as desvantagens econdmicas agravam esse
risco e que as principais razfes para uma gestdo precaria da doenca falciforme incluem baixa
motivacao e engajamento e os possiveis déficits neurocognitivos (MODI et al., 2012; ROUSE,
2009). Assim, estudos sugerem que as intervencbes educacionais a serem propostas
contemplem contetdos simplificados e considerem os possiveis déficits neurocognitivos dos

jovens, que nem sempre sao conhecidos por falta de diagnostico (HARDY et al., 2016).

3.1.3 O autocuidado para o jovem com doenca falciforme

A importancia do autocuidado para as pessoas com doencas cronicas levou a
Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) a colocd-lo como um dos pilares para a saude
(JORDAN, 2003). Paraa OMS, o autocuidado envolve a capacidade para a tomada de decisdes
por parte do usurio que, ao realizar agdes voluntarias e intencionais em seu préprio beneficio,

mantém o bem-estar, a salde e a sua vida. Assim, a instituicdo recomenda a educagédo para o
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autocuidado como forma de prevenir e tratar as doencas cronicas (ORGANIZACION
PANAMERICANA DE LA SALUD, 2006).

No &mbito da doenca falciforme, o autocuidado tem sido considerado como parte
fundamental para alterar uma realidade marcada pela morte precoce dos jovens (ANDRADE,
2012b; CROSBY; QUINN; KALINYAK, 2015b). O autocuidado para o jovem com doenga
falciforme abrange a compreensdo de suas necessidades organicas, psicoldgicas e sociais, assim
como as habilidades para superar as barreiras referentes ao cuidado e lidar com os sentimentos
relacionados a sua condigdo cronica (ANDRADE, 2012b; CROSBY; QUINN; KALINYAK,
2015b).

De tal forma, o autocuidado - ou cuidar de si -, para 0 jovem com doenca falciforme
requer a adocao de habitos de vida saudaveis que poderdo ser adquiridos a partir da participacéo
em programas de educacdo em saude que priorizem orientacdes sobre a doenca e execucao de
atividades terapéuticas que minimizem as complicagdes de sua condicdo crbnica, sendo
destinadas a melhorar o seu estado de saude (AHMED-WILLIAMS; HASSELL, 2010;
ARAUJO, 2007; MATTHIE; JENERETTE; MCMILLAN, 2015).

No Brasil, a “Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme”
indica que os servicos de atencdo a salde promovam acgdes que priorizem a participacéo central
do individuo, de forma a leva-lo a se corresponsabilizar com a propria saide (BRASIL, 2008,
2013).

Nessa perspectiva, 0 Ministério da Saude brasileiro reforca a necessidade de os servigos
de saude especializados em doenca falciforme combinarem intervencGes educacionais e
comportamentais em suas acdes, garantindo os cuidados necessarios aos jovens nesta nova
etapa de vida (BRASIL, 2016).

De acordo com a literatura, os jovens enfrentam desafios relacionados as complicacdes
fisicas, ao tratamento, aos cuidados e as questdes psicossociais, 0 que aponta para a necessidade
de programas de apoio a transicdo de cuidados da juventude para a vida adulta (ANDRADE,
2012b; JORDAN; SWERDLOW; COATES, 2013).

Um programa de transicdo do tratamento pediatrico para o adulto apoia os individuos,
identificando os seus medos e expectativas em relacdo a essa passagem, aléem de apresentar
estratégias para facilitd-la (MONTALEMBERT et al., 2014).

A questdo aqui retratada mostra-se oportuna para a presente pesquisa, principalmente
por direcionar-nos a uma falha no Sistema de Saude brasileiro, que ainda ndo oferece suporte
para que essa transicdo de cuidados seja amenizada, o que pode levar ao abandono do

tratamento e agravamento da doenca. E comum os jovens ficarem sem referéncia na assisténcia
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hematoldgica por ndo terem um profissional de satde que atenda as peculiaridades clinicas da
fase em que se encontra. Essa é também uma realidade do atendimento hospitalar para
internagdes, uma vez que até a faixa etaria de 17 anos, 11 meses e 29 dias os individuos eram
atendidos em hospitais infantis e, apos essa idade, sdo direcionados a diferentes hospitais.

Na literatura, ha recomendacdes para a adogdo das tecnologias mdveis como forma de
realizar uma transicdo planejada e coordenada do atendimento pediatrico para o cuidado do
adulto, como estratégia fundamental no ambito da assisténcia & saide em doenca falciforme
(FROST et al., 2016).

Os pesquisadores aconselnam que os aplicativos m-Health sejam desenvolvidos com
funcionalidades que privilegiem o acesso de dados dos usuarios pelos profissionais de saude,
com vistas a garantir 0 monitoramento das intercorréncias clinicas e as agdes de cuidados
praticadas (AGARWAL et al., 2016).

Por sua vez, a nova tendéncia da ubiquidade tecnoldgica presente na sociedade levou a
Organizacao Pan-americana de Saude (OPAS) a propor o autocuidado apoiado, referindo-se as
acOes que utilizam a tecnologia, inclusive as digitais, para o0 empoderamento do individuo,
como forma de ampliar os seus conhecimentos e capacita-lo ao manejo da sua doenca
(ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD, 2013).

As tecnologias mdveis tém sido indicadas para suprir as necessidades de orientagcdes
sobre os cuidados com a doenca, principalmente das pessoas que estdo distantes dos centros de
tratamento. Por conseguinte, elas podem minimizar as barreiras de acesso aos servicos de saude
decorrente da falta de transporte para os centros de cuidado. Ademais, a comunicacdo remota
garante que profissionais da area da Saude, experientes em cuidar dos jovens com doenca
falciforme, possam intervir a distancia, antes que os sintomas se agravem (DEVINENI;
BLANCHARD, 2005; FROST et al., 2016; MCCLELLAN et al., 2009).
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3.2 Protocolos para o manejo da doenca falciforme

O seguimento diario dos cuidados por parte dos jovens com doenca falciforme é um
importante indicador para predizer a qualidade de vida na fase adulta. Assim, a validagdo das
acOes de autocuidado junto aos jovens, passam a ser importantes medidas em termos clinicos,
além de oferecer subsidios para o desenvolvimento de estratégias educativas que apoiem o
aumento da independéncia e a responsabilidade durante a juventude (CROSBY; QUINN;
KALINYAK, 2015a).

Um dos desafios dos servicos da assisténcia hematoldgica € propor alternativas
educacionais para que os jovens com doenca falciforme sintam-se apoiados em desenvolver
habilidades para lidar com a sua condigdo e passem a ter atitudes autbnomas para a pratica de
autocuidado (MATTHIE; JENERETTE; MCMILLAN, 2015).

Os protocolos com conteudo informativo e condutas para a autogestdo, devidamente
elaborados e validados, apoiam o desenvolvimento de estratégias educativas e oferecem
importantes medidas em termos clinicos (BRASIL, 2016; MATURO et al., 2015; PELEGRINO
et al., 2014).

Todavia, 0 desenvolvimento de um instrumento ou protocolo em saude é complexo,
exigindo a abrangéncia de varios recursos e mobilizacdo de conhecimentos de areas distintas.
Desse modo, faz-se necessario, antes de iniciar a constru¢cdo de um protocolo, verificar a
disponibilidade deste recurso e sua divulgacdo no contexto cientifico, de forma a atender as
necessidades do projeto a que se destina (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015;
FERNANDES et al., 2016; STREINER, 2008).

Considerando essas peculiaridades, buscou-se neste estudo desenvolver uma ampla
busca a literatura nacional e internacional sobre protocolos em doenca falciforme, a fim de
embasar o tema de pesquisa. Por ndo terem sido identificados estudos especificos sobre essa
tematica, procurou-se por trabalhos que incluiam instrumentos, escalas e questionarios que
foram utilizados em atividades educativas com os jovens (CECILIO, PEREIRA, PINTO, 2018

aguardando publicacao)?.

3Manuscrito, aguardando publicagdo no periddico Cogitare. Artigo intitulado: Revisdo integrativa: instrumentos
de mensuragao relacionados ao conhecimento, adesdo, atitude e autoeficicia em doenca falciforme (APENDICE
A).
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Destaca-se o instrumento “Self Care Inventory—Sickle Cell: Descriptive Information
for Total Scale Items ”” que adota trés fatores para o autocuidado de criangas e jovens no contexto
da doenca falciforme (HILKER et al., 2006):

1- Comportamento geral de saude: avalia a hidratacdo adequada, requisitos de sono

e uma dieta saudavel.

2- Gestao da doenca falciforme: avalia quatro comportamentos de autocuidado em
doenca falciforme, como uso do &cido félico, adesdo ao tratamento, uso de
medicacdo administrada pelo médico e evitar temperaturas extremas.

3- Gerenciamento da dor: avalia 0 uso de técnicas de gerenciamento de dor, como
respiracao profunda para relaxar quando o jovem estiver sentindo dor, a tentativa
de fazer e pensar em outras coisas para distrair e usar imagens quando esta com

dor.

Nos estudos de Hilker et al., (2006), a utilizacdo desse instrumento evidenciou que as
taxas mais baixas no item hidratacdo refletiram uma menor adesdo aos comportamentos de
autocuidado de adolescentes com idade entre 13 e 20 anos. Outro resultado mostrou que o
aumento da idade diminui a adesdo aos comportamentos de autocuidado, como evitar
temperaturas extremas, fazer suplementacao de &cido félico e o uso de outros medicamentos.

Para os autores, 0s comportamentos associados a gestao da dor representam habilidades
mais complexas que podem ser desenvolvidas ao longo da adolescéncia, principalmente se
houver investimentos em praticas educativas (HILKER et al., 2006)

No Brasil, existem recomendacfes para que 0s programas educacionais direcionados
aos jovens com doenca falciforme sejam baseados em diretrizes oficiais, considerando o perfil
sociocultural, e produzidos numa linguagem acessivel a essa populacdo. O documento “Sintese
de Evidéncias para Politicas de Saude - Melhorando o cuidado de adolescentes com doenca
falciforme”, proposto pelo Ministério da Salde, preconiza que 0s jovens sejam envolvidos em
planos de cuidados para que, ao se sentirem parte central do processo do tratamento, passem a
se corresponsabilizar pelos seus cuidados.

Nesse documento, a intervencdo com o uso de smartphones foi uma das a¢6es indicadas
para melhorar os cuidados dos adolescente, por permitir 0 acesso as informacdes de salde e

apoio as condutas de cuidado, de forma remota (BRASIL, 2016).
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3.3 Tecnologias moveis no contexto da doenca falciforme

A ampla utilizacdo das tecnologias digitais € um marco da sociedade contemporanea
que impacta de forma profunda o campo da saude. A cobertura de internet sem fio atinge mais
de 85% da populacdo mundial e a ampla penetracéo das redes de telefonia mdvel ja se igualou
a populacdo mundial, em muitos paises de baixa e média renda. No Brasil, 40,5% da populacéo
tem acesso a internet e 91,2% possui telefone celular. O estado de Minas Gerais reflete este
indice, com 41,3% de acesso a rede e 91,4% com telefone mével (IBGE, 2016).

As redes de telefonia mével colaboram para que as pessoas acessem informagGes em
qualquer tempo e lugar. Os telefones celulares, principalmente os smartphones, promovem uma
nova relacéo entre as pessoas, por serem portateis e oferecerem possibilidades de utilizagdo em
todo tempo e lugar (LYONS; HATKEVICH, 2013).

Os aplicativos moveis séo softwares desenvolvidos para apoiar as pessoas a realizarem
determinadas tarefas relacionadas ao entretenimento, trabalho, apoio a prevencéo de doencgas e
tratamentos de saude. Eles podem ser instalados nos smartphones, de forma gratuita ou pagos,
por meio de programas operativos do tipo i0s, Android, Windows Phone e outros. A gama de
funcionalidades oferecidas por um aplicativo tem o potencial de apoiar a mudanca de
comportamento e habitos, o que faz com que, cada vez mais, pessoas com distintos perfis
passem a utilizad-lo (LYONS; HATKEVICH, 2013).

Na literatura sdo identificados varios termos como “aplicativos”, “aplicativos moveis”,
“aplicativos para dispositivos moéveis”, “apps”, tratados, na maioria das vezes, como sindOnimos.
Ressalta-se que, para este estudo, adotou-se 0s termos “aplicativo mével” e “aplicativo” como
uma expressao equivalente as demais para fins de padronizacao terminoldgica.

No ambito da saude, as tecnologias moveis, também conhecidas como m-Health, no
escopo da lingua inglesa, utilizam o smartphone e faz dele um importante recurso que utiliza
os aplicativos moveis para informar sobre os cuidados de saude de forma individualizada. O
foco m-health pode se voltar para profissionais de satde, visando treinamento, e para 0s
usuarios interessados em manter habitos saudaveis ou para aqueles que necessitam de apoio de
cuidados diarios, como as pessoas que apresentam uma condicdo cronica (ROCHA et al., 2016).

Os aplicativos presentes nos smartphones tém apoiado a tomada de decisdo de saude
de usuérios que necessitam identificar as barreiras para a mudanca de comportamento como,
por exemplo, ter alerta no celular para hidratacdo e uso de medicamentos. Ademais, facilita o

compartilhamento de comportamentos e dados com profissionais de salde e a interagdo com 0S
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seus pares de forma mais conveniente, sem muita exposi¢do e menos estigmatizante (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2011).

Os aplicativos moveis melhoram o acesso as intervencdes de promocdo a salde e
contribuem para que ocorra a educacdo em salde de forma remota, prevenindo doengas e
apoiando tratamentos. Assim, por meio de um toque na tela do celular, as pessoas acessam 0s
aplicativos e obtém informacdes de bem-estar que, em longo prazo, poderdo aprimorar 0S
resultados de saide (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011).

Para a Sociedade Americana de Hematologia, o aplicativo mével deve ser considerado
um recurso complementar as agdes educativas no ambito da doenca falciforme, na medida em
que auxiliam as pessoas a aprenderem a lidar com a sua condicdo crénica e oferece apoio para
0 monitoramento dos sintomas da doenca e o tratamento (JONASSAINT et al., 2015).

De acordo com os estudos, sdo notaveis os beneficios da m-Health em doenga
falciforme, principalmente por atingir as comunidades de menor renda e minoritarias, haja visto
o amplo alcance da populacdo a um custo relativamente baixo (JONASSAINT et al., 2015;
SHAH; JONASSAINT; DE CASTRO, 2014).

A ampla producdo de aplicativos de saude e uma grande variacdo no que diz respeito
a qualidade, levou a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) a criar indicadores padronizados e
métricas de monitoramento e avaliacdo das tecnologias moveis para o contexto m-Health
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011).

Trata-se de uma lista de verificacdo, composta por 16 itens (Quadro 1), que visa
identificar um conjunto minimo de informag6es necessarias para definir o que é a intervencéo
(contetido), onde esta sendo desenvolvida (contexto) e como foi implementada (caracteristicas
técnicas) (AGARWAL et al., 2016; AGARWAL,; LEFEVRE; LABRIQUE, 2017).
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Quadro 1 Diretrizes de evidéncias de satde mével propostas pela OMS.

Diretrizes de evidéncias de satde movel

Item

Critério

Notas

Infraestrutura (nivel de
populacédo)

Apresenta claramente a disponibilidade de infraestrutura para apoiar as
operacdes de tecnologia no local do estudo. Isso se refere a infraestrutura
fisica, como eletricidade, acesso a energia, conectividade, etc., no contexto
local.

Plataforma Tecnoldgica

Descreve e fornece justificativa para a arquitetura de tecnologia. 1sso inclui
uma descricdo de software e hardware e detalhes de quaisquer modificaces
feitas no software disponivel publicamente.

Interoperabilidade /
Contexto do Sistema de
Informagdo em Salde

Descreve como a intervencdo de m-Health pode integrar-se aos sistemas de
informacdo de salde existentes. Refere-se a saber se o potencial de
integracdo técnica e estrutural no sistema de informacdo em saude ou
programa existente foi descrito, independentemente de tal integragéo ter
sido alcancada pelo sistema existente.

Entrega de intervencgdo

Verifica se a entrega da intervencdo de salde movel estd claramente
descrita, incluindo a frequéncia da comunicacdo mével, 0 modo de entrega
da intervencao (ou seja, SMS, pessoalmente, resposta de voz interativa), o
tempo e a duragdo em que a entrega ocorreu.

Conteldo de intervencéo

Analisa se os detalhes do contelido da intervencdo, a fonte e quaisquer
modificacfes do conteldo da intervencdo sdo descritos.

Teste de
usabilidade/contetido

Descreve a pesquisa formativa e/ou o teste de contetido e/ou de usabilidade
com o (s) grupo (s) alvo claramente identificado (s), conforme apropriado.

Feedback do usuario

Descreve o feedback do usuério sobre a intervencdo ou a satisfacdo do
usuario com a intervencdo. Os comentarios podem incluir opinides dos
usuarios sobre o conteido ou da interface do usuério, suas percepcdes sobre
usabilidade, acesso, conectividade, etc.

Acesso de participantes
individuais

Menciona barreiras ou facilitadores para a ado¢do da intervencdo entre 0s
participantes do estudo. Relaciona-se com barreiras estruturais, econémicas
e sociais de nivel individual ou facilitadores para acessar, como
acessibilidade, e outros fatores que podem limitar a capacidade de um
usuario em adotar a intervencao.

Avaliacéo de custos

Apresenta a avaliacdo dos custos basicos da intervencdo de m-Health de
varias perspectivas. Este critério refere-se genericamente ao relato de
algumas consideracg@es de custo para a intervencdo de satide moével, em vez
de uma andlise econdmica completa. Se uma avaliacdo econémica formal
foi realizada, deve ser mencionada com referéncias apropriadas.

10

Entradas de
adocdo/entrada de
programa

Descreve como as pessoas sao informadas sobre o programa, incluindo
treinamento, se relevante. Inclui descricdo de atividades promocionais e/ou
treinamento necessario para implementar a solucdo m-Health entre a
populacdo de usuarios de interesse.

11

LimitacBes para entrega
em escala

Apresenta as limitacOes da solu¢do m-Health para entrega em escala.

12

Adaptabilidade contextual

Descreve a adaptacdo, ou ndo, da solucdo para um idioma diferente,
populagdo ou contexto diferente. Qualquer adapta¢do ou modificagdo da
intervencdo que resultou do teste piloto/avaliacdo de usabilidade é descrita.

13

Replicabilidade

Intervencdo detalhada para apoiar a replicabilidade. Apresenta com clareza
o codigo-fonte / capturas de tela / fluxogramas dos algoritmos ou exemplos
de mensagens para suportar a replicabilidade da solugdo m-Health em outra
configuracao.

14

Seguranca de dados

Descreve os procedimentos de seguranca de dados/protocolos de
confidencialidade.

15

Conformidade com as
diretrizes nacionais ou
estatutos reguladores

Mecanismo usado para assegurar que o0 conteddo ou outras
orientagBes/informagdes fornecidas pela intervencdo estejam em
alinhamento com as diretrizes nacionais/regulatorias existentes e sejam
descritas.
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Verifica se a intervencgdo foi entregue conforme planejado. Descreve as
estratégias utilizadas para avaliar a fidelidade da intervencdo. Isso pode
16 | Fidelidade da intervencdo | incluir a avaliacdo do engajamento dos participantes, o uso de dados de
back-end para rastrear a entrega de mensagens e outros desafios
tecnolégicos na entrega da intervencao.

Fonte: Agarwal; Lefevre; Labrique (2017). Traducédo da pesquisadora.

Numa revisdo integrativa sobre aplicativos mdveis em doenca falciforme a pesquisadora
identificou 12 artigos, sendo que 11 foram publicados entre os anos de 2009 e 2016, periodo
em que as diretrizes da OMS ndo estavam disponiveis, e um artigo publicado em 2017 que ndo
faz referéncias a essas diretrizes (PEREIRA et al., 2018).
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3.3.1 Aplicativos méveis para o manejo da doenca falciforme

Neste estudo, foi produzido um artigo de revisdo integrativa de literatura sobre
aplicativos méveis no contexto da doenca falciforme, desenvolvidos em bases cientificas
(Apéndice 1).

Esta revisdo mostrou a incipiéncia de producdes cientificas sobre aplicativos mdveis
de doenca falciforme, com uma lacuna ainda maior no contexto do Brasil, onde ndo foram
encontrados estudos com evidéncias cientificas de desenvolvimento destas ferramentas
tecnoldgicas direcionadas a doenca em questdo. Por sua vez, os estudos identificados na revisao
integrativa de literatura apresentam resultados e tecem conclusdes sobre o impacto positivo do
uso de aplicativos no contexto da doenca falciforme.

Desse modo, ficou evidente a necessidade de investimentos em estudos de
desenvolvimento de aplicativos moveis com recurso de Avatar para 0 manejo da doenca

falciforme no contexto brasileiro, onde esta condigcéo cronica é tdo incidente.
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3.3.2 Metodologias de desenvolvimento de aplicativos no contexto da doenca falciforme

Os estudos de desenvolvimento de aplicativos moveis para a doenca falciforme
evidenciam a utilizacdo de diferentes métodos para fornecer detalhes sobre o fenémeno
estudado que ndo estdo disponiveis em um Unico método. A participacdo central do usuério
final do aplicativo esta presente na maioria dos estudos, desde o inicio do processo de
construcdo da ferramenta até a conclusdo do produto, incluindo as etapas de definicdo do
conteldo, elaboracdo e validacdo do prototipo e a avaliacdo da usabilidade (BAKSHI et al.,
2015a; CROSBY et al., 2016; JONASSAINT et al., 2015; MULCHAN et al., 2016).

A figura 4 apresenta as recomendagdes identificadas na literatura para o

desenvolvimento de aplicativos moveis em doenca falciforme.

COGNITIVOS DOS USUARIOS (BAKSH ET AL.

ASPECTOS SOCIOCULTURAIS, CLINICOS E
2015)

CO-PARTICIPACAQ DO

— — — USUARIO NO
CONSTRUCAO DO MODELO CONCEITUAL DO | DEsENVOLVIMENTOD

PROTOTIPO (BAKSHI ET AL., 2015) (CROSBY; QUINN;
KALINYAK, 2016)

INTEGRAR PLANOS EDUCATIVOS, J0GOS (GAMIFICAGAC), RECOMENDACOES PARA O IDENTIFCACAODOS DOMINGS
FEEDBACKS POSITIVOS E A INTERACAO ENTRE 05 USUARIOS — - DESENVOLVIMENTO DE APLICATIVOS DE E 2PSEID:EDCCBS§T\IEA”2W1 ®
UONASSAINTET AL 2075) DOENGA FALCIFORME M 2016 JACOBETAL. 2012) |

7

VALIDACAO DO CONTEUDO (CROSBY
LE, QUINN CT, KALINYAK KA, 2015;

BADAWY Ms, THOMPSON AA, LIEMRI. |
2016)

LINGUAGEM ACESSIVEL E INSTRUCOES SIMPLIFICADAS (SHAH;
JONASSAINT; DE CASTRO, 2014}

| VALIDACAD DO APLICATIVO (BADAWY;
THOMPSON; LIEM, 2016) AVALIACAO DA USABILIDADE (BADAWY; THOMPSON; LIEM .

2016; JONASSAINT ET AL, 2015)

Figura 4 Recomendacdes para o desenvolvimento de aplicativos moéveis de doenca falciforme.
Fonte: Elaborado pela pesquisadora.

As recomendacdes para o desenvolvimento de aplicativos de doenca falciforme refletem
os principios da metodologia de Design Centrado no Usuéario (DCU) com foco na Experiéncia
do Usuério (UX, de User Experience).

Segundo a ISO 9241-210/2010, o DCU é uma metodologia de desenvolvimento de
sistemas utilizaveis e praticos com o foco no usuario, considerando os fatores humanos,
ergonémicos e técnicas de usabilidade. Nessa abordagem, o processo de criagdo de um

aplicativo deve atender as necessidades, desejos e vontades dos usuarios. A experiéncia do
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usuario envolve as percepcles e reagdes de uma pessoa que resultam no uso ou utilizagdo
prevista de um produto, sistema ou servico.

Nessa norma sdo recomendados seis principios chave para o projeto de
desenvolvimento:

1. O projeto deve ser baseado no entendimento explicito de usuérios, tarefas e
ambientes.

2. Os usuérios devem ser envolvidos em todo projeto e desenvolvimento;

3. O projeto deve ser conduzido e refinado por avaliagdes centradas no usuario;

4. O processo deve ser iterativo;

5. O projeto deve abordar toda a experiéncia do usuério;

6. A equipe de desenvolvimento do aplicativo deve incluir competéncias e perspectivas

multidisciplinares.

Conforme observado, o processo de DCU ¢ dinamico e inicia-se antes da criacdo do
aplicativo, com a analise do usuario em relacdo as suas preferéncias, percepcoes, emocoes,
crengas, comportamentos, respostas fisicas e psicoldgicas e prossegue nos ciclos seguintes de
desenvolvimento com testes de usabilidade. Desse modo, o DCU apresenta métodos que
oferecem uma maior compreensdo sobre as necessidades, motivacfes e experiéncias dos
usuarios, aspectos que sdo essenciais em projetos para a mudanca de comportamentos
(REDSTROM, 2006).

O DCU inclui quatro etapas para o desenvolvimento de aplicativos, conforme é
apresentado no quadro 2 (LOUREIRO, 2008):

Quadro 2 Etapas para o desenvolvimento de aplicativos

Etapas Descricao
Identificacdo das necessidades de quem usara o aplicativo,
Anélise visando entender os pontos de conflitos dos usuarios. Etapa que

pode ser realizada a partir de entrevistas e/ou observacoes.
Especificacdo Descrigdo da forma de interacdo do usuério com o aplicativo.
Construcdo de interfaces de modelos testaveis que podera ser
transformado em um produto final.

Processo de testes com 0s usuarios e especialistas para validar os
Avaliagao itens do prototipo. Correcdo do que pode melhorar por meio da
avaliacdo da usabilidade.

Fonte: Loureiro (2008). Adaptagdo da pesquisadora.

Prototipacéo
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Durante o planejamento da arquitetura do aplicativo destacam-se as técnicas que
garantam uma melhor interacdo do usuario com o produto, visando identificar elementos a
serem melhorados, adaptados ou excluidos. Nos estudos de Croshy et al., (2016) a utilizacdo de
técnicas que contemplam uma maior participagdo dos usuarios, como entrevistas e grupos
focais, refletiu de forma positiva na usabilidade do iManage, um aplicativo de apoio a préatica
de autocuidado dos jovens com doenca falciforme.

Em outro estudo, além da avaliacdo de usabilidade foram realizadas as avaliacbes de
satisfacdo e de utilidade do aplicativo, visando os ajustes e a garantia da compreensdo do
publico-alvo quanto a necessidade de realizar o registro de dor e acompanhar outros sintomas
da doenca falciforme. Tal estratégia permitiu fazer adaptaces que pudessem contemplar as
pessoas com doenca falciforme que apresentassem algum déficit cognitivo desconhecido
(BAKSHI et al., 2015a).
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3.3.3 Usabilidade dos aplicativos moveis de doenga falciforme

A interacdo humano-computador (IHC) € uma area de pesquisa e pratica que surgiu no
inicio de 1980, como parte da ciéncia da computacdo. Dentro da IHC destaca-se uma de suas
areas-chave denominada “usabilidade” (CARROLL, 2013).

De acordo com a ISO 9241-11, a usabilidade é a capacidade na qual um produto pode
ser utilizado por usuarios especificos para alcancar determinados objetivos com eficacia,
eficiéncia e satisfacdo em um contexto especifico de uso. A eficacia deve ser entendida como a
capacidade de precisdo com que o usuario finaliza as tarefas durante a interacdo com o
aplicativo. A eficiéncia abrange os recursos cognitivos, o esforcgo fisico e o tempo que foram
utilizados pelo usuério para realizar uma determinada tarefa com o objetivo de alcangar um
resultado positivo. A satisfagdo implica compreender o grau de contentamento que 0 Usuario
demonstrou na sua interagdo (CHANEL; MUHL, 2015; CYBIS; BETIOL; FAUST, 2010)

A usabilidade € um importante atributo de qualidade no desenvolvimento de um
aplicativo, principalmente quando se utiliza o dispositivo mdvel com touchscreen, que
apresenta diferentes especificacbes, como o tamanho de tela, capacidade de armazenamento,
novos modelos de interacdo (voz, gestos, camaras e sensores) e diversas funcionalidades
(CYBIS; BETIOL; FAUST, 2010).

A usabilidade é definida por cinco componentes de qualidade, a saber: 1) Capacidade
de aprendizado: o qudo facil é para os usuérios realizar tarefas basicas pela primeira vez que
entram em contato com o programa; 2) Eficiéncia: uma vez que os usuarios tenham aprendido
a usar o programa, com que rapidez eles podem executar as tarefas; 3) Memorizacao: quando
0S Usudrios retornam ao programa apds um periodo de tempo sem usa-lo, com que facilidade
eles podem restabelecer o contato; 4) Erros: quantos erros 0s usuarios cometem, qual a sua
gravidade e com que facilidade eles podem superar estes erros; 5) Satisfacdo: o quanto é
agradavel usar o programa (NIELSEN, 1993).

De acordo com a norma ISO/TR 16982:2014, os métodos de usabilidade devem ser
utilizados para analisar as necessidades dos usudrios, para a definicdo de requisitos que fardo
parte do desenvolvimento de um projeto ou para avalia-lo. Por meio destes métodos, 0s
problemas séo identificados, corrigidos e, ao passo que surge uma nova versao, verifica-se
novamente a usabilidade. Tal processo é nomeado como iterativo.

Em seus estudos, pesquisadores sdo unanimes em reforgar a necessidade de considerar

a usabilidade durante todo o processo de desenvolvimento de aplicativos mdveis no ambito da
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doenca falciforme (CROSBY et al., 2016; JONASSAINT et al., 2015; SHAH; JONASSAINT;
DE CASTRO, 2014).

Jacob et al. (2012) testaram a usabilidade de um aplicativo para 0 monitoramento da dor
e sintomas da doenca falciforme e puderam ajustar os problemas de desempenho do software,
além de identificar as funcionalidades de interesse dos usuarios, corroborando a literatura sobre

a necessidade de avaliar a usabilidade de aplicativos m-Health para a doenga em questéo.

3.3.4 Avaliacdo da usabilidade

A avaliacdo da usabilidade é um termo genérico que abrange um grupo de métodos
baseados na avaliacdo e na inspecdo da usabilidade. A avaliacdo da usabilidade fornece
importantes informac6es que orientardo o desenvolvimento de aplicativos, com vistas a garantir
maior facilidade de interagdo entre o usuario (jovem com doenca falciforme), o dispositivo
(smartphone), a tarefa (funcionalidades do aplicativo) e a interface (interacdo do jovem com o
hardware e o software para realizacdo das tarefas) (CROSBY et al., 2016; CYBIS; BETIOL,;
FAUST, 2010; JONASSAINT et al., 2015).

No contexto da doenca falciforme, a avaliacdo da usabilidade minimizou os problemas
de desempenho dos aplicativos moveis e levou maior conforto de utilizacdo da ferramenta aos
usuarios (JONASSAINT et al., 2015; MULCHAN et al., 2016).

Os estudos de Jonassaint et al. (2015) mostram que a avaliacdo da usabilidade para
aplicativos de manejo da doenca falciforme pode ser realizada por meio de abordagens
quantitativa (aplicacdo de instrumentos especificos) e qualitativa (entrevista com o publico
alvo), oferecendo possibilidades de realizar correcfes e adaptacdes antes da versdo final do
aplicativo ser disponibilizada ao usuario.

Segundo a norma ISO/TR 16982:2014 a avaliacdo da usabilidade deve acontecer no
decorrer do processo de desenvolvimento do aplicativo, contemplando as suas diferentes
versdes, antes de disponibilizar a versdo final ao pablico-alvo. Essa avaliacdo pode ser realizada
de forma indireta, com especialistas em usabilidade, ou de forma direta, envolvendo o usuario
final.

Nesse sentido, os métodos de avaliagdo da usabilidade sdo classificados em dois grupos:
0s métodos de inspecédo de usabilidade (realizados por especialistas ou testers) e os métodos de
testes empiricos com a participacdo de usuarios (ALCANTRA; AVILA, 2016).
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A inspecgéo da usabilidade tem como objetivo identificar os problemas de usabilidade,
além de apontar a sua gravidade. Para guiar o desenvolvimento do sistema e avalia-lo de forma
padronizada sdo propostas heuristicas de usabilidade que sdo regras ou diretrizes que podem
ser utilizadas no momento em que o aplicativo esta sendo desenvolvido (projetadas as
interfaces) ou apds esse desenvolvimento (JUNIOR et al., 2016).

A avaliacdo Heuristica, um dos métodos de inspecéo existentes é considerada viavel do
ponto de vista da sua execuc¢do e bastante eficaz. Além disso, esta avaliacdo revisa a interface,
comparando com principios e orientacGes praticas (conjunto de heuristicas) (GEORGSSON;
STAGGERS; WEIR, 2016; JUNIOR et al., 2016; NIELSEN, 1993) .

A avaliacdo heuristica é individual e imparcial e deve ser realizada por conhecedores
dos fundamentos da IHC, que julgam cada heuristica e, diante de falhas, apontam a necessidade
ou conveniéncia de alteracfes para deixar a interface usavel. Geralmente, cada avaliador pode
decidir por conta propria o fluxo de navegacéo no aplicativo, mas é indicado que passe por cada
interface pelo menos duas vezes, analisando-as detalhadamente (CARDOSO et al., 2006).

De acordo com a literatura, a avaliagdo heuristica do aplicativo na versdo beta, ou seja,
numa versao em estagio de desenvolvimento, tem a finalidade de reportar bugs e problemas
que precisardo ser reparados pelos desenvolvedores, antes do langamento da versdo final. Trata-
se de uma alternativa para identificar problemas de usabilidade, auxiliando consideravelmente
no resultado favoravel do langcamento do produto, ja que elimina problemas de forma antecipada
(CYBIS; BETIOL; FAUST, 2010).

No contexto de desenvolvimento dos sistemas moveis, um conjunto de heuristicas tem
sido adaptado a partir de outras que foram desenvolvidas para avaliacGes de desktop, visando
garantir a efetividade do desenvolvimento de sistemas para dispositivos como os smartphones
(CYBIS; BETIOL; FAUST, 2010).

No ambito da saide movel, a necessidade da adocdo de heuristicas apropriadas levou
um grupo de pesquisadores da Universidade Federal de Santa Catarina, a desenvolver um
conjunto de heuristicas de usabilidade e um checklist nomeado como Measuring Usability of
Touchscreen Phone Applications (MATCH-MED), para avaliar a usabilidade de sistemas m-
Health em smartphones (WANGENHEIM; LACERDA, 2017).

O MATCH-MED ¢ validado no contexto m-Health brasileiro e é composto de 11

heuristicas de usabilidade e um checklist de 43 itens, que sdo apresentadas no quadro 3.
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Quadro 3 Heuristicas de usabilidade e checklist MATCH-MED.

Heuristicas (H)

Itens

H1- Visibilidade do
estado do aplicativo

1- O usuario é informado sobre o que esta acontecendo no aplicativo por meio de
feedback e exibicdo das informagdes de forma clara, concisa e apropriada. EXx.:
depois de o usuario enviar uma mensagem, 0 app exibe uma mensagem de
confirmagdo como “Mensagem enviada”.

2- Componentes selecionados sdo destacados, enquanto componentes desabilitados
sdo “acinzentados” ou omitidos. EX.: botBes, texto selecionado, icones, caixa de
selecdo, menus, etc.

3- Informacéo critica e contextual, como o status da bateria, data/hora, conexdo com
internet, etc. sdo priorizadas e visiveis. Ex.: a tela do app ndo cobre o status da bateria.

H2- Correspondéncia
entre o aplicativo e 0
mundo real

4- Os rotulos dos controles sdo consistentes com as suas acdes. Ex.: o rétulo
“Pacientes” leva para a tela de pacientes.

5- A informagdo aparece em uma ordem légica e natural. Ex. as listas de opgdo séo
ordenadas alfabeticamente.

6- As opcoes e rotulos de menu podem ser compreendidos rapidamente.

7- Icones, imagens e outros componentes de interface séo concretos e familiares. Ex.:
para adicionar um novo paciente, o icone é o simbolo de uma pessoa e um sinal de
mais.

8- As cores usadas correspondem as expectativas comuns sobre o codigo de cores.
Ex.: a cor vermelha é usada para alertar sobre problemas, e ndo para confirmar acoes
do usudrio.

9- A linguagem usada € sempre de forma a ser entendida pelos usuérios. Ex.: uso de
vocabulario padronizado para médicos.

H3- Controle e
liberdade do usuério

10- Os usuérios podem avancar e retroceder na navegacdo do aplicativo.

11- Os usuérios podem salvar tarefas no meio da execucdo para continuar
futuramente. EX.: salvar um formulario parcialmente preenchido.

H4- Consisténcia e
padrdes

12- Os elementos da interface seguem uma terminologia padrédo. Ex.: para confirmar
uma entrada de dados é usado sempre “Submeter” ou “Enviar”, ndo os dois.

13- A navegacdo do aplicativo e o layout das telas sdo consistentes. Ex. menus,
botbes de confirmacdo e areas de texto principais sempre aparecem na mesma
posicdo em todas as telas.

14- O estilo da interface é consistente nas telas do aplicativo. EX.: 0 mesmo conjunto
de cores e formas é usado em todas as telas.

15- O aplicativo segue as convencdes da plataforma. Ex.: em aplicativos iOS o botdo
de voltar aparece sempre no topo esquerdo da tela.

H5- Prevencdo de erros

16- A variacdo valida dos parametros (limites minimo e maximo) ¢ indicada. Ex.: ao
inserir a dosagem de um medicamento, os limites minimo e maximo sdo indicados.

17- As opcBes do menu sdo légicas, diferentes e mutuamente exclusivas.

18- O aplicativo requer procedimentos complexos para confirmar acdes de risco que
podem causar erros acidentais. Ex.: o controle de deslizar para desbloquear usado
pelo Android e pela Apple.

H6- Reconhecimento
em vez de lembranca

19- Todas as informacdes necessarias para o usuario realizar as tarefas séo visiveis
e/ou faceis de encontrar. Ex.: quando o usuario esta laudando um exame, ele
consegue visualizar as informacgBes do paciente na mesma tela e ndo precisa
memoriza-las.

20- Um codigo de cor Unico é usado para rapida identificacdo e lembranca. Ex.:
exames sem laudo possuem icone vermelho e exames com laudo possuem icone
verde.

21- O aplicativo fornece todas as informag@es necessérias. Ex.: quando 0 usuério esta
laudando um exame, o aplicativo prové todos os dados gue ele precisa.

22- Os menus sdo balanceados, nem muito profundos nem largos demais. Ex.: 0
menu ndo tem muitos itens ou muitos niveis.

H7- Eficiéncia e
Flexibilidade

23- As principais funcionalidades do aplicativo sdo faceis de acessar. Ex.: as
funcionalidades principais podem ser alcangadas com poucos toques.

24- Funcionalidades relacionadas estdo préximas umas das outras. Ex.: o botdo de
alterar um dado do perfil é proximo de outro.

25- O tempo necessario para completar a tarefa é adequado.
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26- A entrada de dados e a navegacdo sdo minimas.
27- A necessidade de usar o scroll é evitada. Ex. todo o contetido exibido cabe em
uma tela.
28- O design visual é atraente.
29- As telas apresentando informacfes e componentes importantes.
30- O contetido da tela € sempre visivel completamente, e ndo coberto por outros
componentes de interface. Ex.: o teclado virtual ndo cobre partes importantes de uma
tela.
31- O uso do espaco disponivel da tela € maximizado. Ex.: todo o tamanho da tela é
utilizado para exibir o contetdo.
32- Os componentes de agdo “touch” tém tamanho adequado para que 0s usuarios
possam toca-los facilmente com seus dedos. A zona de contato dos controles tem o
tamanho do icone exibido na tela.
33- Os botdes tém uma distancia adequada entre si para evitar que o usuario pressione
0 bot&o errado.
34- E possivel visualizar as informagdes rapidamente.
35- Informacdes importantes sdo destacadas. Ex.: destacada com fonte em negrito.
36- H& um bom contraste de cor e brilho entre imagens, textos, icones e plano de
fundo.
37- Dicas visuais sdo usadas para separar conteldo ndo relacionado.
H10- Leiturabilidade e | Ex.: Espaco em branco.
visualizacdo rapida 38- O conteudo é facil de ler.

39- Os textos sdo apresentados de forma organizada. EX.. 0s textos possuem
alinhamento e espacamento entre linhas adequados.
40- icones e imagens tém tamanho e resolucdo apropriados. Ex.: as imagens s&o
grandes o suficiente para que seja possivel compreender o seu significado.
41- Os campos de texto cabem na tela.
42- Estéa claro aonde iniciar as atividades.
H11- Fluxo de 43- O fluxo das telas corresponde ao fluxo das atividades do usuério. Ex.: o aplicativo

Trabalho apresenta as funcionalidades em uma ordem similar & que o usuério as realiza sem
usar o aplicativo.

H8- Estética e Design
Minimalista

H9- Interacdo Fisica e
Ergonomia

A avaliagdo heuristica pelo MATCH-MED pode ser realizada online* por meio de uma
escala ordinal de 3 pontos (sim, parcialmente, ndo atende) e tem como op¢éo a alternativa “nao

se aplica”, conforme é apresentado na figura 5.

4 http://match.inf.ufsc.br:90/matchmed
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GG S MATcH-MED 7B INCoD

UFSC
Checklist para Avaliagdo da Usabilidade de Aplicativos mHealth em Smartphones

Vocé quer avaliar a usabilidade de um aplicativo mHealth, mas ndo pode realizar um teste de usabilidade?

Vocé pode fazer uma avaliagdo heuristica respondendo esse formulario. Como resultado vocé ficard sabendo o grau da usabilidade do aplicativo
e sua posicdo no ranking dos aplicativos ja avaliados. Mais informag8es vocé pode encontrar aqui.

Aplicativo * Vers&o
Modelo do celular Plataforma * Android i0s Outro
E-mail do avaliador * campos obrigatérios

Vocé deve assinalar Sim (se o aplicativo atende a questdo), Parcialmente (se atende parcialmente a quest3o), Ndo (se ndo atende a questdo) ou
N3o se aplica (se ndo abrange o item avaliado pela questdo).

Heuristica 1: Visibilidade do estado do aplicativo

1. O usuario € informado sobre o que esta acontecendo no aplicativo por meio de feedback e exibigdo das informagdes de forma clara, concisa e
apropriada

Por exemplo, depois de o usuarie enviar uma mensagem o app exibe uma mensagem de confirmagio coma “Mensagem enviada”.
Sim

Parcialmente

N&o

N3o se aplica

Figura 5 Checklist para a avaliacdo da usabilidade de aplicativos m-Health em smartphones.
Fonte: http://match.inf.ufsc.br:90/matchmed/index.html

Ao término do preenchimento do instrumento MATCH-MED, obtém-se o resultado

online de classificacdo da usabilidade do aplicativo a partir da pontuacdo alcancada, conforme
mostra a figura 6.


http://match.inf.ufsc.br:90/matchmed/index.html
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MATcH-MED 7TINCoD

Checklist para Avaliagdo da Usabilidade de Aplicativos mHealth em Smartphones

Resultado: 46 pontos - Usabilidade razoavel

Nivel Caracteristicas que os aplicativos para celular touchscreen quase sempre ou sempre possueM...

Usahilidade muito baixa
Até 30 Espera-se que 2 linguagem utilizada seja compresnsivel a0 usuario, imagens tenham tamanho e resolucio zpropriados, 2 interface seja
minimaments consistente entre as telas & as principais funcionalidades sejam faceis de acessar.

Usahilidade baixa

30-40 Além das caracteristicas do nivel anterior, espera-se que informa ticas sejam priorizadas = visiveis, os rotulos de controle sejam
cons: sigam uma terminologia padrio, esteja claro aonde iniciar as
atividades e que os erros sejam prevenidos se acumulzr & se propagar pelo aplicativo.

ntes com suas acles, os elementos de interface sejam v

Usabilidade razodvel

Além das caracteristicas dos niveis anteriores, componentes selecionados e informagdes importantes sio destacados, enguanto

40-50 componentas desabilitados s3o omitidos, os menus s3o balanceados e suas opgies podem sar compreendidas rapidaments, o uso de
3 3o e lembranca, a entrada de dados e 3 interag3o com o aplicativo s3o apropriadas e confortaveis, textos
anizada e ficeis de ler, o tempo necessario para completar as tarefas 2 a seguranga utilizada pelo

50-60
uma distancia adequada entre si, dicas visuais s30 uzadas
rapidamente.
Usahilidade muito alta
Acima de 60 Além das caracteristicas dos niveis & esta acontecendo no aplicativo por meio de feedback, &

possivel salvar t; 25 no meio da exs s pardmetros (limites minimo & maximo) &

ndicadz & a necessidade de usarscro

Figura 6 Classificagdo da usabilidade
Fonte: http://match.inf.ufsc.br:90/matchmed/index.html

Segundo as recomendacdes da literatura, as heuristicas violadas devem ser classificadas
de acordo com o grau de severidade, para que sejam identificados os ajustes necessarios. O
processo de classificacdo do grau de severidade das heuristicas violadas deve ser realizado por
avaliadores experientes, que ponderam e indicam as melhorias a serem realizadas no sistema
(CARDOSO et al., 2006).

Nesse quesito, a escala de severidade elaborada por Nielsen (1993) tem sido indicada
para aferir a gravidade dos problemas identificados de acordo com os critérios:

1- Eu ndo concordo que isso seja um problema de usabilidade.

2- Problema cosmético: deve ser corrigido apenas em caso de haver tempo extra no
projeto para tal.

3- Problema de usabilidade menor: a corre¢do desse problema é uma tarefa de baixa

prioridade.


http://match.inf.ufsc.br:90/matchmed/index.html
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4- Problema de usabilidade maior: é importante que esse problema seja corrigido e
tratado com alta prioridade.

5- Catastrofe de usabilidade: é obrigatorio corrigir o problema antes que o produto seja
liberado.

As heuristicas violadas devem ser analisadas cuidadosamente e 0s ajustes devem ser
realizados, principalmente para aquelas pontuadas entre 4 e 5, por representarem problemas de
usabilidade maior e catastréfica, aspectos que podem comprometer a usabilidade do aplicativo
movel (JUNIOR et al., 2016).

No tocante aos métodos de testes empiricos com o foco nos usuarios existem varios
instrumentos com escalas numéricas de usabilidade para determinar a qualidade de um sistema
que sera disponibilizado para o usuario final (BROOKE, 1995).

Um deles é o teste System Usability Scale (SUS) proposto, por John Brooke em 1986,
que sera adotado para este estudo. Trata-se de instrumento produzido na lingua inglesa,
devidamente validado para o contexto brasileiro e adotado para avaliar a usabilidade no
contexto m-Health, o que Ihe confere uma boa aceitacdo na comunidade cientifica. O SUS ¢
um instrumento simples e ndo é muito extenso, de facil administracdo, o que otimiza o tempo
de pesquisa. Entre as vantagens, o SUS gera um escore unico em uma escala de féacil
entendimento e interpretacdo, sendo ainda um instrumento que ndo exige direitos autorais
(BROOKE, 1995; PADRINI-ANDRADE et al., 2019).

O SUS (Quadro 4) é composto dez itens que permitem fazer uma avaliagdo de forma
mais subjetiva da usabilidade, a partir de uma escala Likert que vai de 1 a 5: 1 (discordo
plenamente), 2 (discordo), 3 (neutro), 4 (concordo) e 5 (concordo plenamente) (BROOKE,
1995).

Quadro 4 Questionario System Usability Scale traduzido para o portugués.

Itens Questoes
1 | Acho que gostaria de utilizar este produto com frequéncia
Considerei 0 produto mais complexo do que 0 necessario
Achei o produto facil de utilizar
Acho que necessitaria de ajuda de um técnico para conseguir utilizar este produto
Considerei gue as varias funcionalidades deste produto estavam bem integradas
Achei que este produto tinha muitas inconsisténcias
Suponho que a maioria das pessoas aprenderia a utilizar rapidamente este produto
Considerei 0 produto muito complicado de utilizar
Senti-me muito confiante ao utilizar este produto
Tive que aprender muito antes de conseguir lidar com este produto

OO INOOTA(W|N

[EEN
o
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Os critérios de abrangéncia do SUS permitem avaliar a efetividade, ou seja, se 0s
usuarios conseguem completar seus objetivos; a eficiéncia que representa; quanto esforco e
recursos sdo necessarios para isso; e a satisfacdo a partir da experiéncia. Entre os beneficios
desse instrumento estd o fato dele conseguir identificar em suas questbes as heuristicas
elencadas por Nielsen (1993), como a facilidade de aprendizado (questdes 3, 4, 7 e 10), a
eficiéncia (questdes 5, 6 e 8), minimizacdo de erros (questdo 6) e a satisfacdo do usuério
(questbes 1, 2 e 9).

Todavia, cabe destacar que, mesmo que o instrumento SUS tenha um carater subjetivo
em considerar as impressfes do individuo na experiéncia de uso do aplicativo, ele ignora um
importante aspecto relacionado a utilidade, ou seja, se o aplicativo foi Gtil e cumpriu o objetivo
ao qual se destina, como, por exemplo, ser uma ferramenta de apoio de saude. Assim, 0s
especialistas recomendam que a avaliacdo da usabilidade seja associada as tecnicas que avaliem
se o0 aplicativo foi atil para o usuario final, apds o processo de desenvolvimento do sistema
(ALCANTRA; AVILA, 2016; PADRINI-ANDRADE et al., 2019).

Estudos no contexto da doenga falciforme utilizaram a técnica de entrevista direta com
o usuario final do aplicativo, associada a avaliacdo da usabilidade como forma de verificar se a
ferramenta foi Util e se conseguiu alcancar ao seu propdésito. Como resultados, os autores
constataram que os jovens tiveram uma boa aceitacéo e facilidade de navegacéo, além de maior
motivacao para realizar o autogerenciamento da doenca ao utilizarem o aplicativo (BADAWY
THOMPSON; LIEM, 2016; BAKSHI et al., 2015b; CROSBY et al., 2015; JONASSAINT et
al., 2015).

3.3.5 O Avatar ou agente virtual no contexto da saude

A inteligéncia artificial ¢ um ramo de pesquisa da ciéncia da computacdo iniciada nos
anos 1950, que se propde a desenvolver mecanismos ou dispositivos que simulem a capacidade
humana de pensar, ou seja, a inteligéncia (RUSSELL; NORVIG, 2004).

Com o0s avangos tecnoldgicos, a ciéncia da computacdo ganhou mais forca e,
atualmente, os sistemas inteligentes emulam ndo sé o pensamento do ser humano como também
a capacidade de fazer uso da linguagem. Nesse cenario, o Avatar ou agente virtual sdo
denominacGes utilizadas para definir os sistemas inteligentes, capazes de promover a interacao
por meio de mensagens de textos ou voz, como 0s bate-papos virtuais. A interacdo que acontece

por meio da comunicacdo é o foco destes agentes, que sdo personagens computacionais
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associados a algum tipo de mecanismo de inteligéncia artificial (PARAISO; TACLA, 2009;
RUSSELL; NORVIG, 2004).

O Avatar € um eshogo virtual que representa uma pessoa humana. Em termos
psicoldgicos, o Avatar representa muito mais, pois oferece o anonimato e a liberdade do
usuario, representando o préprio sujeito, com as suas caracteristicas e o seu modo de vida, capaz
de circular em diferentes ambientes, vivenciar situacbes peculiares, demonstrar 0s seus
sentimentos e interesses. Por meio de diferentes recursos da informatica, como hipertextos,
imagens, animac0es, videos, sons e interatividade, o Avatar se comunica com 0 USUArio,
considerando as expressdes e signos caracteristicos e proprios da linguagem juvenil. Outro tipo
de Avatar pode ser também representado por um agente, o qual tera condigdes de fornecer apoio
aos questionamentos postados pelos usuérios, esclarecer duvidas ou para desenvolver um
treinamento, dentre outras acdes (FOX; BAILENSON, 2009).

A capacidade de atuacdo do Avatar é alcancada de acordo com a sua proje¢édo. Assim,
ao projeta-lo é importante identificar o ambiente no qual ele atuard, o seu desempenho e os
sensores. Além disso, 0s projetos com esse recurso devem identificar os atributos do Avatar,
como autonomia, habilidade social, reatividade, proatividade e a interface de interacdo que o
capacitard a fazer perguntas, dar respostas e reconhecer 0s aspectos sociais e emocionais
envolvidos nas interacdes e, ainda, se eles serdo produzidos no formato de duas ou trés
dimensdes (2D/3D) (RUSSELL; NORVIG, 2004).

Cabe destacar que os estudos mostram que a producdo de aplicativos com Avatares
produzidos em trés dimensdes requer um aporte financeiro maior que os produzidos em duas
dimensdes e smartphones com maior capacidade de armazenamento de dados (CANDIDI et
al., 2017; CRAIG et al., [s.d.]; FERNANDEZ-CABALLERO; NAVARRO; FERNANDEZ-
SOTOS, 2017)

Para fundamentar esse tema, realizou-se uma ampla busca a base de dados PubMed
(National Center for Biotechnology Information), utilizando-se os descritores controlados
extraidos do Medical Subject Headings (MeSH) na lingua inglesa: self-care (autocuidado), Self-
Management (autogestdo). O termo Avatar ndo foi identificado no MeSH, o que levou a
utilizacdo de termos livres para Avatar (Avatar), Avatar in health (Avatar em salde) com
associacdo dos operadores booleanos OR e AND aos demais descritores. Concomitantemente,
foi realizada uma busca a plataforma Google académico, utilizando-se os descritores ‘Avatar’,
‘Avatar em saude”.

As publicagcbes em duplicidade foram consideradas apenas uma vez. Todos o0s

manuscritos encontrados foram selecionados a partir da leitura de titulo e resumo. Para a sele¢do
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das publicacdes procedeu-se a classificacdo por temas: uso em treinamento de profissionais;
uso para armazenamento de dados; uso para tratamento de pacientes; uso para treinamento de
profissionais e capacitagdo de pacientes; e, entre outros. Desses, foram selecionados 0s
manuscritos que se referiam a capacitacdo de pacientes para a leitura na integra, conforme
apresentado na figura 7. Os manuscritos selecionados foram organizados por ano, pais e tipo de
publicacdo conforme é apresentado no quadro 5.

Estrutura de consulta as bases de dados
PubMed e Google académico

PubMed Google académico
n=19 n= 256
Selegdo por titulo e resumo }—
A 4

Selegdo por leitura na integra }—

’ Manuscritos identificados ‘

Figura 7 Estrutura de consulta as bases de dados.
Fonte: Elaboracdo da autora
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Titulo Autores Ano Pais

Development and feasibility testing of an avatar-based .

; - - . Tongpeth; Du -
education application for patients with acute coronary ’ 2018 Austrélia

Hy; Clark.
syndrome
Friendship with a robot: children’s perception of
similarity between a robot’s physical and virtual Sinoo et al. 2018 Holanda
embodiment that supports diabetes self-management.
An Evaluation of a Diabetes Self-Management Duncan-
Education (DSME) Intervention Delivered Using Carnesciali; 2018 EUA
Avatar- Based Technology Wallace, o
Odlum.
Under_standlng AVATAR therapy: who, or what, is | Alderson-day; 2018 EUA
changing? * Jones.
AVATAR therapy for auditory verbal hallucinations in
people with psychosis: a single-blind, randomised .
controlled trial. Craig et al. 2017 Inglaterra
Come together: human-avatar on-line interactions
boost joint-action performance in apraxic patients L .
Candidi et al. 2017 Italia

Human-Avatar Symbiosis for the Treatment of Auditory
Verbal Hallucinations in Schizophrenia through Fernandez-
Virtual/Augmented Reality and Brain-Computer | Caballero et al. 2017 Espanha
Interfaces
Do digital innovations for HIV and sexually transmitted
infections work? Results from a systematic review Daher et al. 2017 E.UA
(1996-2017)
Brief report of virtual cllnlc!ap res_earch tools for Williams et al. 2016 EUA
tobacco dependence or dyslipidemia
The Role of Virtual Rehabilitation in Total and .
Unicompartmental Knee Arthroplasty Chughtai et al. 2016 EUA
Effectiveness of using avatar-based technology in
pgtlent education for the |mprovem_ent_ of chron!c Wonggom et al. 2016 Australia
disease knowledge and self-care behavior: a systematic
review protocol
Assessing the Critical Parameters of eSMART-MH: A
Promising Avatar-Based Digital Therapeutic Pinto et al. 2015 E.UA
Intervention to Reduce Depressive Symptoms
Computer-Based Programmed Instruction Did Not
Improve the Knowledge Retention of Medication .
Instructions of Individuals With Type 2 Diabetes Ruiz et al. 2015 EUA
Mellitus
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Engaging adolescents in a computer-based weight
management program: avatars and virtual coaches LeRouge et al. 2015 E.UA
could help

An Overactive Bladder Online Self-management
Program With Embedded Avatars: A Randomized | Andrade et al. 2014 E.UA
Controlled Trial of Efficacy

Views of Young People in Rural Australia on SPARX, a
Fantasy World Developed for New Zealand Youth With

Depression Cheek et al 2014 Nova

Zelandia

Aderéncia de criangas e adolescentes que vivem com
deficiéncias fisicas em relacdo ao personagem virtual Garcia. 2014 Brasil
com deficiéncia fisica (dissertacdo). *

Avatar-based depression self-management technology:
promising approach to improve depressive symptoms Pinto et al 2013 E.UA
among young adults

Building an On-Demand Avatar-Based Health

Intervention for Behavior Change.* Lisetti etal 2012 EUA

* Publica¢@es identificadas na base de dados do Google Chrome

No contexto das doencas cronicas, o Avatar tem sido modelado como um recurso capaz
de modificar comportamentos, oferecer suporte as atividades cotidianas, principalmente
aquelas que envolvem acdes de cuidado, servindo de referéncia e apresentando-se como um
exemplo a ser seqguido (YEE; BAILENSON, 2007).

Entre os jovens que apresentam algum tipo de doenca cronica, 0 Avatar passou a ter boa
anuéncia, pois oferece apoio para que aperfeicoem habilidades em lidar com o seu agravo e
comportamentos que deverdo ser adotados e mantidos em suas rotinas, auxiliando na
manutencdo dos cuidados. A boa aceitacdo das tecnologias digitais pelo pablico jovem faz com
que os aplicativos com recurso de Avatar favorecam o controle das intervencgdes clinicas da
doenca, além de criar abertura para que passe a ser utilizado como uma nova estratégia
pedagdgica nos programas de educacdo em saude (LYONS; HATKEVICH, 2013).

No campo da terapia de reabilitacdo, um software tridimensional com exercicios
personalizados utilizou um Avatar para recuperacao pos-cirargica de pacientes submetidos a
artroplastia, demonstrando que esse recurso virtual ofereceu vantagem na reducdo dos custos,
melhorou a coordenacdo do cuidado e a adesdo do usuario (CHUGHTAI et al., 2018).

Outro estudo apresenta um jogo de corrida aplicado a 29 criancas e adolescentes entre
6 e 18 anos cadeirantes, devido a lesdes musculoesquelética pela Distrofia Muscular de
Duchenne, com trés possiveis personagens virtuais: uma crianga ciclista, uma na moto e outro

em cadeira de rodas. Constatou-se que 43,5% das escolhas foram pelo personagem na cadeira
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de rodas, sendo que 31% das criangas demonstraram no discurso boa aceitagdo, com teor
positivo, em relagdo a esse personagem. Os resultados mostram a importancia do
autorreconhecimento nos personagens em ambientes paralelos virtuais (GARCIA, 2014).

A grande vantagem desse tipo de software é que os dados sdo coletados
automaticamente e ndo dependem do registro do paciente, que pode ndo ser fidedigno a sua
realidade. Um estudo utilizou uma plataforma com sensores ja presentes nos telefones celulares
do tipo smartphones, como o acelerémetro e o giroscopio (na faixa de 50Hz), o que permitiu o
calculo de quanto tempo cada usuario caminha, corre, senta, levanta e deita. A informac&o era
armazenada por hora e eram construidos gréaficos que permitiam um calculo da queima calérica
por dia ou por hora do usudrio, resumindo o seu padrdo de atividades, informagdes que sdo
repassadas ao provedor de salde e cruzadas com os dados médicos ja obtidos de cada paciente
(KWON et al., 2014).

Um outro estudo, realizado na Nova Zelandia, apresenta um programa de computador
(SPARX), do tipo jogo de fantasia, para o apoio a terapia comportamental cognitiva no
tratamento de depressao de jovens em uma comunidade rural. Nesse estudo os avatares foram
construidos em 3 dimensdes (3D), com animacéo, 0 que exigiu uma tecnologia mais avancada
e alto recurso financeiro.

Nesse estudo, um total de 25 participantes, com idades entre 13 e 18 anos, pertencentes
a dois grupos de atencdo a saude com objetivos similares aos da Atencdo Basica brasileira,
utilizaram o programa sozinhos e depois foram divididos em 5 grupos focais para a discussao
das impressdes obtidas, por meio de um roteiro semiestruturado. Alguns relataram como ponto
positivo a privacidade permitida pelo jogo, principalmente pelo medo de ser julgado por aquilo
que falassem e por se tratar de uma comunidade muito pequena. Todos os participantes foram
favoraveis a opcéao de escolha do sexo e caracteristicas fisicas do Avatar. A ideia de indicar o
jogo para um amigo que talvez ndo procurasse um servi¢o de salde, também foi considerada
positiva (CHEEK et al., 2014).

Em outra investigacdo, 21 criancas em um acampamento de quatro dias, receberam
orientacdes de autocuidado em diabetes por um robd fisico e um rob6 virtual (Avatar 2 D). Ao
término desse contato foram aplicados questionarios, verificando a percepcao de similaridade
entre 0s avatares, amizade, motivacdo para jogar e usabilidade. Foi verificada uma maior
afinidade com o rob6 fisico. Contudo, quanto mais as criangas percebiam o robd e o Avatar
como uma mesma entidade, melhor era a conexdo com o Avatar. Como consequéncia, esta

conexdo aumentava a usabilidade (SINOO et al., 2018).
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Notadamente, no ambito da Saude Mental, 0 uso de Avatares e ambientes virtuais
realisticos sdo adotados no tratamento de alucinac@es e dificuldades socioafetivas em pacientes
com espectro de esquizofrenia (FERNANDEZ-CABALLERO; NAVARRO; FERNANDEZ-
SOTOS, 2017).

Estudos avangam ao propor a criagdo de um Avatar baseado nas descri¢des de pacientes
sofredores de alucinagdes audioverbais, com o intuito de materializar o objeto de tormento e
possibilitar o didlogo de apoio com os profissionais de salde. Apesar de outros estudos
mostrarem efetividade nessa terapéutica, apds 24 semanas, esse estudo ndo apresentou
diferenca significativa em relacdo ao grupo controle, ja que ambos obtiveram grande nimero
de pacientes relatando a cessacao das vozes (ALDERSON-DAY; JONES, 2018).

Em um estudo do tipo ensaio clinico, pessoas com diagndstico de espectro de
esquizofrenia, ao passarem por sessoes de dialogo com uma figura computadorizada, criada
pelo proprio paciente, durante 12 semanas, tiveram uma reducéo significativa das alucinagdes
(CRAIG et al., 2018).

O desenvolvimento de softwares inteligentes para o apoio as pessoas com doenca
falciforme tem sido emergente, mas ndo foram identificados na literatura aplicativos com
recurso de Avatar para a doenga em questdo.

Em um estudo norte-americano, os jovens com doenca falciforme expressaram o
interesse em ter um aplicativo com recurso de Avatar para apoia-los nas atividades de cuidado,
mas nao foram identificados aplicativos com tal recurso (BADAWY; THOMPSON; LIEM,
2016).

O interesse por ter um aplicativo com recurso de Avatar foi também identificado pela
pesquisadora durante uma das etapas deste estudo, na qual visou identificar as preferéncias dos
jovens acerca do aplicativo a ser desenvolvido. O artigo com essa informacéo pode ser acessado
a partir do Apéndice J.

Por fim, em uma busca as lojas virtuais identificou-se o aplicativo mével My Mate &
Me (2017), com recurso de Avatar, produzido na Alemanha, direcionado as pessoas com
doencas cronicas, incluindo a doenca falciforme.

O aplicativo My Mate & Me néo € exclusivo para a doenca falciforme e esta disponivel
a um publico restrito do pais em que foi desenvolvido. Nesse aplicativo, o Avatar se coloca
como um companheiro constante e oferece aos usuarios dicas importantes para lidar com a
doenca, lembretes para uso de medicagéo, jogos e quizzes, adotando o principio da gamificacdo,
que se caracteriza pela utilizacdo de bdnus e premiac6es oferecidos a cada atividade realizada

pelo usuario.
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3.3.6 Gamificacdo em salde movel e nos aplicativos para doenca falciforme

Gamificagdo, ou Gamification no escopo da lingua inglesa, € um termo que tem sido
utilizado para representar o uso de elementos do jogo em contextos ou sistemas que nao sdo de
jogo. Os elementos do jogo sdo usados para melhorar a experiéncia do usuério e o seu
envolvimento na realizacdo de determinadas agdes. Os distintivos, emblemas, trofeus, niveis e
quadros de classificacdo sdo recursos utilizados para motivar 0s usuarios diante das conquistas
individuais. Contudo, usar simplesmente pontos e medalhas sem um objetivo que esteja por tras
da iniciativa ndo é considerada gamificacdo (MILLER et al., 2014).

De acordo com a literatura, o aplicativo que utiliza a gamificacéo deve ser desenvolvido
com o proposito de prender a atencdo do usuario da mesma forma que os demais jogos de
entretenimento. Além disso, 0s seus desenvolvedores devem ter experiéncia em propor
plataformas moveis que despertem a motivacdo e o engajamento do usuario (KING et al., 2013).

Além disso, a contribuigdo de profissionais da area da salde e pesquisadores deve ser
considerada no desenvolvimento, para que as intervencdes sejam baseadas em um arcabouco
tedrico que permita testar a efetividade da gamificacdo em influenciar pensamentos e
comportamentos de saude (KING et al., 2013; READ, 2015).

Os desafios e as missfes continuas motivam o0s usuarios a continuar usando o aplicativo
e, por meio de uma abordagem ludica, contribuem para a formacdo de habitos e
comportamentos de cuidados, com resultados mais promissores quando comparados com as
intervencdes educativas presenciais. A exemplo de tecnologias que utilizam o principio da
gamificacdo, o Bant é um aplicativo para os adolescentes com diabetes. Ele conta com a
funcionalidade de capturar dados do medidor de glicose no sangue via Bluetooth e estimular o
usuario com uma bonificacdo cada vez que realiza a tarefa. As atividades realizadas sdo
recompensadas com prémios, como musicas que o usuario baixa gratuitamente (CAFAZZO et
al., 2012).

O Mango Health é um aplicativo que oferece ao usuario apoio para 0 uso de
medicamentos e emite mensagens com lembretes de uso da suplementacdo nutricional. Ele
inclui um banco de dados farmacéutico abrangente que fornece aos usuarios informacdes sobre
a dosagem e possiveis contraindicacdes dos medicamentos receitados. Os usuarios ganham
pontos apds inserir seus medicamentos e usa-los regularmente. A medida que 0s usuarios
acumulam pontos, ha a mudanca de nivel e, quanto mais alto o nivel, maior a chance de ganhar
prémios. Por exemplo, 0s usuarios que se encontram no nivel 2 podem ganhar um dolar

americano que sera convertido para doacdo a Sociedade Americana para a prevencdo da



71

crueldade contra os animais. Os usuarios de nivel 3 podem ganhar um vale presente de cinco
dolares para fazer compras, sendo que o valor da premiacdo aumenta a medida que 0s niveis
mais altos sdo alcancados (MILLER et al., 2014).

J& o Health eRide: Your Journey to Managing Pain, é um aplicativo americano
desenvolvido para autogerenciamento da dor direcionado aos soldados veteranos, que associa
os principios de jogos, as mensagens de texto (Servi¢co de Mensagens Curtas, SMS) e as redes
sociais para aumentar o envolvimento e a retengdo do conhecimento (JOHNSON et al., 2017).

Outros aplicativos associam os recursos do Avatar com a gamificagdo para influenciar
0os comportamentos de salde e oferecer apoio personalizado aos usuarios. O mySugr
Companion é um aplicativo para a gestdo em diabetes que permite aos usuarios registrar dados
referentes a dosagem da glicose, ao humor e habitos alimentares. Um Avatar fornece feedbacks
para o usuario sobre as medidas adequadas na gestao da diabetes e utiliza desafios para fornecer
a0 usuario opcdes suficientes para manté-los motivados a usar o aplicativo®.

No tocante aos dispositivos moveis em doenca falciforme os achados evidenciam
estudos que utilizaram o envio de mensagens de texto para incentivar o0 usuario a seguir 0s
cuidados de saude, o que caracteriza a abrangéncia do principio da gamificacdo em m-health.
Nos estudos de Badawy; Thompson; Liem (2016), os participantes demonstraram preferéncia
em receber mensagens de texto diarias como lembretes de medicacdo e incentivo para
hidratacdo via aplicativo mdvel. Ja nos estudos de Jacob et al. (2013), os participantes recebiam

mensagens para monitorar a dor e outros sintomas.

5 https://itunes.apple.com/us/app/mysugr-diabetes-manager/id516509211?mt=8
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CAPITULO 4 - METODO
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4.1 Delineamento do estudo

Realizou-se um estudo observacional, exploratério e descritivo. A abordagem foi de
carater interdisciplinar entre a Ciéncias da Salde, Educacdo em Salde e Ciéncias da
Computacéo.

Na etapa de planejamento de qualquer estudo descritivo que envolva a producgéo de
instrumentos e/ou desenvolvimento de programas educativos, recomenda-se 0 estudo
exploratério para conhecer previamente o contexto, as maneiras de agir, sentir e pensar da
populacdo-alvo dessas acdes. Ou seja, 0 estudo exploratorio permite um conhecimento mais
completo e mais adequado da realidade (PIOVESAN; TEMPORINI, 1995).

Em relacdo a natureza do estudo, o delineamento foi de uma pesquisa aplicada, cujo

objetivo consistiu na representacdo do conhecimento a respeito de uma aplicacéo pratica.

4.2 Requisitos do estudo

A norma ABNT ISO/TR 16982:2014 orientou o desenvolvimento do aplicativo mével,
por indicar métodos de usabilidade, além de propor ciclos iterativos, os quais permitem retornar
as etapas anteriores quantas vezes forem necessarias, até atingir o aprimoramento do sistema a
ser produzido.

Foram identificados alguns requisitos, abordados e aplicados no decorrer do processo
de desenvolvimento do aplicativo, a saber:

- Usabilidade;

- interacdo;

- organizacao de informacdes representadas de varias formas, como textos e videos;

- visual atraente.

4.3 Local do estudo

O presente estudo foi realizado no Hemocentro de Belo Horizonte, da Fundacéo
HEMOMINAS (HBH-FH), instituicdo puablica estadual dedicada ao ensino, pesquisa e
assisténcia hematoldgica, e no Ndcleo de Acbes e Pesquisa ao Diagndstico (NUPAD) da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais (FM/UFMG). Estes locais

foram escolhidos em funcéo de serem referéncias de diagndstico e tratamento dos jovens com
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doenca falciforme, bem como em face do vinculo de trabalho e pesquisa entre a pesquisadora
e as referidas instituicoes.

O Hemocentro de Belo Horizonte/HEMOMINAS esté inserido no Sistema Unico de
Saude (SUS) dentro do nivel de atencdo secundéaria e tem como uma das propostas oferecer
atencdo integral as pessoas com doenca falciforme, por meio de uma equipe multiprofissional
composta por médicos, enfermeiros, farmacéuticos, fisioterapeutas, assistentes sociais,

psicélogos e pedagogos.

4.4 Populagdo

Jovens com diagnostico de doenga falciforme e idade entre 13 e 24 anos.

4.5 Critérios de participacédo no estudo

4.5.1 Inclusdo

v’ Ter idade entre 13 e 24 anos.
v Ter diagnostico de doenca falciforme, com hemoglobina SS ou com dupla
hererozigose (SC ou Sp-Talassemia).

v’ Possuir dispositivo mével compativel com o sistema Android ou 10s.

4.5.2 Exclusao

v" Né&o dominar a leitura e escrita.



4.6 Procedimentos

Este estudo é constituido por quatro etapas, conforme é sumarizado na figura 8:

Reviséo de literatura
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Figura 8 Etapas proposta para o método.
Fonte: Elaborado pela pesquisadora.
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4.6.1 Primeira etapa: Aproximacéo do objeto de estudo

Esta etapa foi constituida de dois momentos:
- 1° momento - revisao integrativa sobre os aplicativos moveis em doenca falciforme;

- 2° momento - identificacdo do contetdo de autocuidado e preferéncias das
funcionalidades do aplicativo mdvel a ser desenvolvido por parte do usuério final.

4.6.1.1 Revisao integrativa — Aplicativos para dispositivos méveis em doenca falciforme

Antes de iniciar a busca por aplicativos desenvolvidos em bases cientificas, foi realizada
uma consulta as lojas virtuais de aplicativos, como a Play Store (Google — Android), App Store
(Apple — 10S) e Microsoft Store (Windows) para identificacdo de aplicativos que haviam sido
produzidos (APENDICE B).

O objetivo desta revisdo foi investigar, nas literaturas nacional e internacional, os
aplicativos mdveis existentes para gerenciamento da doenca falciforme desenvolvidos em bases
cientificas. Para fins deste estudo, foram considerados apenas 0s aplicativos que se encontravam
publicados e que foram desenvolvidos em bases cientificas.

Esta revisdo foi realizada no periodo de setembro de 2016 a marco de 2018 e constou
das etapas: estabelecimento da hipOtese ou questdo da pesquisa, processo de busca e
determinacdo de critérios e extracdo das informacdes, avaliacdo dos estudos, interpretacdo dos
resultados e apresentacdo da revisdo sintese do conhecimento (MENDES; SILVEIRA,
GALVAO, 2008).

Esta revisdo foi realizada nas seguintes bases de dados: National Library of Medicine
(Medline/ via PubMed) e Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Current Index to Nursing and
Allied Health Literature (Cinahl), Web of Science e Scopus.

Os termos usados em inglés e portugués foram: Sickle Cell Disease (doenca falciforme),
smartphones, cell phones (telefones celulares), mobile applications (aplicativos mdveis),
Educational technology (tecnologia educacional). Para a busca, usou-se a associacdo entre 0s
operadores booleanos OR e AND. Artigos de revisdo e aqueles que ndo apresentavam
relevancia com a proposta do estudo foram excluidos e publicacbes duplicadas foram
consideradas apenas uma vez. Critérios de inclusdo: artigos cientificos online, sem limite de
datas.

Duas pesquisadoras realizaram as primeiras etapas da busca de forma independente.

Primeiro, as pesquisadoras leram cuidadosamente o titulo e o resumo dos artigos. Em segundo
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lugar, leram os artigos e avaliaram sua relevancia para a proposta do estudo. Os artigos
selecionados tiveram seus dados registrados em uma planilha desenvolvida pelas
pesquisadoras, conforme recomendado na literatura (MENDES; SILVEIRA; GALVAQ, 2008).

Para classificar o nivel de evidéncia dos estudos selecionados, foram utilizadas as
categorias da Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ), que abrangem seis niveis
(US DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN SERVICES, 2017).

» Nivel 1: evidéncias resultantes da meta-andlise de multiplos estudos clinicos
controlados e randomizados;

» Nivel 2: evidéncias obtidas em estudos individuais com delineamento experimental;

» Nivel 3: evidéncias de estudos quase-experimentais;

* Nivel 4: evidéncias de estudos descritivos (ndo-experimentais) ou com abordagem
qualitativa;

* Nivel 5: evidéncias provenientes de relatos de caso ou de experiéncia;

* Nivel 6: evidéncias baseadas em opinifes de especialistas.

A qualidade dos artigos selecionados foi avaliada por duas autoras independentes
seguindo as diretrizes da iniciativa STROBE (Strengthening the Reporting of Observational
Studies in Epidemiology). Um manuscrito ndo foi incluido nesta avaliacdo por se tratar de
uma abordagem qualitativa. Uma pontuacdo de 0 (ndo atende) e 1 (atende) foi usada para
cada um dos 22 itens das diretrizes da iniciativa STROBE. A pontuacdo final foi obtida a
partir do calculo da média das notas das duas avaliadoras. O calculo da pontuacéo final foi
convertido em percentual e procedeu-se a avaliacdo da qualidade dos manuscritos em trés
categorias: A para estudos que atendem a mais de 80% dos critérios estabelecidos pela
STROBE; B para estudos que atendem a 50% a 80% desses critérios; e C para estudos que
atendem a menos de 50% dos critérios (MATARATZIS, PILAR S. R. ACCIOLY,
ELIZABETH. PADILHA, 2010).

Para a apresentacdo dos artigos selecionados foi elaborada uma tabela sinética, contendo
as referéncias, detalhes metodoldgicos e amostrais, resultados e recomendacdes. A
estruturacdo da metodologia e as estratégias de selecdo dos artigos sdo apresentadas na

figura 9.
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ETAPAS
O que tem sido desenvolvido na pesquisa | Critérios de incluso: publicages |

cientifica sobre aplicativos moveis para o i disponiveis online

12 - Quest&o Norteadora manejo da doenca falciforme e quais sdo as K T
tendéncias e recomendagdes para O | N
desenvolvimento deste recurso tecnolégico? | Critérios de exclusdo: artigos de

! revisdo e artigos duplicados.

Base de dados
BVS, CINAHL, PubMed, Web of Science e SCOPUS (n= 235)

[
Avrtigos identificados
(n=(235)

22 - Busca na literatura Ii

! Artigos excluidos :
— (12 andlise: revisao por titulo/resumo) |
1

1

Artigos para reviséo do
texto completo (n= 118)

- . 1
' Artigos excluidos I
— (22 analise: sem pertinéncia com o tema) |
1

1

Artigos incluidos na
revisdo integrativa (n=12)

Figura 9 Etapas da revisao integrativa sobre aplicativos mdveis para 0 manejo da doenca falciforme.
Fonte: Elaborado pela pesquisadora

4.6.1.2 Conteudo de autocuidado e funcionalidades do aplicativo movel

Esta etapa teve como objetivo conhecer e identificar as caracteristicas da populacao de
jovens com doenca falciforme, reconhecer as suas preferéncias e necessidades relacionadas ao
conteddo da intervencdo, via aplicativo mdvel e relacionar tais dados as funcionalidades do
aplicativo.

A amostra da populacdo do estudo foi composta por um grupo de 21 jovens com doenca
falciforme, selecionados por conveniéncia a partir da lista de consulta médica e do prontuario
individual.

Os dados foram coletados na sede do ambulatério, por meio de um instrumento
elaborado por profissionais das areas da satde (trés Médicas Hematologistas, duas Enfermeiras,
duas Psicdlogas, uma Assistente Social e uma Gestora), da Educacdo (uma Pedagoga) e da
Linguistica Aplicada (uma Professora e dois Pesquisadores/as).

O instrumento (APENDICE C) possui 34 questdes estruturadas e ndo estruturadas,
divididas nas sec¢des: i) Identificacdo dos participantes (caracterizagdo da populacdo); ii)

Tecnologias digitais para aplicativos moveis (acesso a tecnologia, frequéncia de uso e tipo de
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tecnologias utilizadas); e iii) Apoio do aplicativo para a prética de autocuidado (preferéncia do
contetdo e o tipo de funcionalidades do aplicativo a ser desenvolvido). A participacéo
multiprofissional no desenvolvimento desse instrumento garantiu que 0s seus itens e a sua
redacé@o fossem apropriados para os jovens com doengca falciforme.

O instrumento foi aplicado previamente a uma amostra de cinco jovens, com o intuito
de verificar o entendimento das questdes e garantir a adequagéo dos itens ao contexto. Ao passo
que as dificuldades de entendimento ndo foram percebidas, deu-se inicio a coleta formal dos
dados. Os participantes dessa etapa nao foram incluidos na amostra final deste estudo.

Em uma sala reservada, sem ruidos e condi¢des propicias ao dialogo as entrevistadoras
leram os itens do instrumento em voz alta para cada participante e registraram as respostas em
formulério eletronico na plataforma online e-surv. Apés a aplicagdo do questionario, foi
apresentada ao participante uma opcao de nome para o aplicativo a ser desenvolvido e oferecida
também a possibilidade de indicacdo de um outro nome. O tempo médio de aplicacéo foi de 15
minutos para cada participante.

Os dados da plataforma online e-surv foram convertidos em uma planilha do programa
Excel e exportados para 0 ambiente estatistico R. Em seguida, foram realizadas as anélises

estatisticas com célculo da frequéncia absoluta e relativa dos dados.

4.6.2 Segunda etapa: Desenvolvimento do protocolo educativo do aplicativo

Esta etapa seguiu os procedimentos de um estudo metodoldégico com abordagem
guantitativa e qualitativa. A pesquisa metodoldgica € utilizada no desenvolvimento, na
validacdo e avaliacdo de ferramentas e métodos de pesquisa (POLIT; HUNGLER, 1995).

A abordagem quantitativa adotada nessa etapa permitiu avaliar o grau de clareza e
relevancia do contetdo do protocolo. A abordagem qualitativa possibilitou analises descritivas
dos participantes, permitindo concordancia dos pareceres para validacdo dos contetdos do
protocolo.

Essa etapa foi realizada no periodo de novembro de 2017 a outubro de 2018, abrangendo
trés etapas: construcdo, validacdo de conteudo e adequacdo cultural do protocolo, conforme

apresentado na figura 10.
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“ ETAPAS DO METODO }

Primeira etapa Segunda etapa Terceira etapa

CONSTRUGAO DO PROTOCOLO VALIDACAO DE CONTEUDO ADEQUACAO CULTURAL
- Reviséo de literatura 1°ciclo
- Consulta as Diretrizes do Ministério da Testes face a face na populagéo alvo (n=5)
Salde; o Profissionais da area da
- Busca na plataforma: National Institute for Comité derIZES{ Sadde (n= 30) v
Health and Care Excellence (NICE) Analises de .

Célculo dos

i cIareAza e —> IVCs
eﬁ relevancia
Identificacdo dos itens da préatica de 3 Y
autocuidado Anélise de Anélise da

l clareza relevancia

Construgéo da 1° versdo (V1) | -' -w Encontros interdisciplinares on line
l (enfermeiros, hematologistas, psicélogos,

. pedagogos)
Encontros interdisciplinares ‘ Calculo dos IVCs ‘

Hematologistas (n=2), Pedagogos (n=2), L v

‘ Identificacdo de problemas

ico = i = e - " Ajustes dos Construcéo da |

Psic6logos (n=2) e Enfermeira (n=1). ‘ Identificagio dos itens probleméticos ‘ ! itens D5 versé?) vB) |
Organizagdo dos dominios ‘ Encontros interdisciplinares para r

reformulagéo dos itens 2°ciclo
i Testes face a face na populagao alvo (n=5)
Construcdo da 2® verséo (V2) ; +—1
‘ Construgo da : —
| 42 versio (V4) : Analises de Calculo dos
Adaptacéo da linguagem r(e:llzzleéfr?c?a IVCs

‘ Sem necessidade de ajustes

!

[ Versaofinal (v) |

Construgdo da 32 versdo (V3)

Figura 10 Etapas propostas para 0 método.
Fonte: Elaboracédo da autora

4.6.2.1 Primeira etapa: Construcéo do Protocolo

Nesta etapa, foi realizada uma ampla consulta a estudos relacionados ao “autocuidado”,

29 ¢

“autoeficacia”, “doenga falciforme”, “educacdo em saude” (e suas variedades), “adolescente”,
“protocolo”, “tecnologia educacional”, “telefone celular” e “aplicativos méveis”. Foram feitas
ainda buscas e consultas em diretrizes, protocolos e manuais disponibilizados pelo Ministério
da Salde brasileiro, além de uma revisao na plataforma NICE- National Institute for Health
and Care Excellence, que desenvolve orientacbes por meio de protocolos baseados em
evidéncias para diferentes areas e em uma variedade de topicos (“NATIONAL INSTITUTE
FOR HEALTH AND CARE EXCELLENCE”, 2017).

Assim, foi realizada uma leitura cuidadosa das referéncias identificadas na literatura
nacional e internacional, visando cumprir de maneira precisa a analise documental para a
selecdo dos itens e a criagdo de uma primeira versdo do protocolo. Essa primeira verséo foi
discutida em encontros interdisciplinares com duas médicas hematologistas, uma enfermeira,

duas psicologas e dois pedagogos, todos da equipe multiprofissional de assisténcia
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hematoldgica em doenga falciforme do Hemocentro de Belo Horizonte/HEMOMINAS, sede
desse estudo. Um total de oito encontros foram realizados, sendo dois com cada categoria
profissional, totalizando, em média, 24 horas de discussdes.

Assim, buscou-se estruturar a segunda versdo (V2) do protocolo em seis dominios,
considerando a clareza dos termos abordados e a sua aplicabilidade na intervengdo mediada por
um aplicativo mével. O instrumento foi nomeado como Protocolo de Autocuidado em Doenca
Falciforme - PAUT @-DF.

Na sequéncia, o instrumento passou pela adaptacdo da linguagem para o publico jovem,
por uma profissional da Linguistica Aplicada com ampla experiéncia nesse quesito, que
também considerou a relevancia e a clareza dos itens, conforme é proposto na literatura
(BAKSHI et al., 2015a), gerando a terceira versao (V3).

4.6.2.2 Segunda etapa — Validacéo de Conteudo

Nesta etapa, a terceira versdo (V3) do instrumento foi submetida para exame por um
comité de juizes, composto por profissionais que atuam na area da Saude (n= 30). A escolha
desses profissionais ocorreu por conveniéncia e seguiu o critério de inclusdo: ter curso de
graduacéo e experiéncia de atuacdo junto a populacdo jovem com doenca falciforme ha pelo
menos um ano.

Foram constituidos trés grupos de especialistas, cada um com 10 avaliadores,
totalizando 30 participantes. Os critérios clareza e relevancia foram avaliados em um
questionario eletrénico, aplicado a partir da ferramenta on line e-Surv, que ficou disponivel para
avaliacdo durante 10 dias.

O critério clareza visou analisar se a redacdo dos itens seria compreensivel para a
populacdo-alvo. Os juizes avaliaram a clareza, atribuindo a cada questdo: uma estrela = ndo
estd nada claro e precisa ser totalmente reformulado; duas estrelas = esta pouco claro e precisa
de muitas modificacdes; trés estrelas = esta claro e precisa de pequenas modificacdes; quatro
estrelas = esta totalmente claro e ndo precisa de modificacoes.

O critério de relevancia refere-se a consisténcia da expressdo (frase) e visou avaliar se
0s conceitos envolvidos eram relevantes e adequados ao objetivo do instrumento. A avaliacdo
da relevancia consistiu em atribuir uma estrela para "irrelevante”; duas estrelas para "pouco

relevante"; trés estrelas para “relevante"; quatro estrelas para “muito relevante™.
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Ao final de cada questdo avaliada para ambos critérios havia um campo destinado as
consideracOes e observacOes dos avaliadores para mudancga, aperfeicoamento ou excluséo do
item.

Ap6s a avaliagio dos juizes, calculou-se o indice de Validade de Contetdo (IVC) para
os critérios clareza e relevancia, obtido pela soma das respostas de trés e quatro estrelas e
dividida pelo total de avaliadores. Para as respostas de uma e duas estrelas procedeu-se a
identificacdo dos itens problematicos.

Em seguida, a reformulagéo desses itens foi realizada conjuntamente pela pesquisadora
e os profissionais que haviam indicado as revisdes, embasados na teoria da autoeficacia,

gerando a 42 versdo do protocolo.

4.6.2.3 Terceira etapa - Adequacao Cultural

Esta etapa envolveu dois ciclos de testes face a face do protocolo com a populagédo-alvo,
que atendeu aos critérios de inclusdo do estudo. Foram coletados os dados das variaveis
sociodemografica: sexo, idade, estado civil, autodeclaracdo da raca/cor, escolaridade e trabalho;
e a percepcdo dos jovens sobre o protocolo.

Em uma sala reservada, utilizando uma metodologia de dialogo, a pesquisadora
apresentou o Paut@-DF a cada participante para que se expressassem sobre o entendimento dos
itens de cada dominio. A avaliacdo da clareza e relevancia de cada item e as sugestdes dos
participantes foram registradas na plataforma on line e-surv e durou, em média, 20 minutos. O
IVC de cada item para os critérios clareza e relevancia foi calculado como na etapa anterior.

No 1° ciclo (n=5) avaliou-se a 42 versdo do protocolo e os itens probleméaticos foram
identificados e alterados a partir de uma perspectiva interdisciplinar, ou seja, uma consulta
direta a referéncia técnica que pudesse orientar a mudanca, gerando a 52 verséo.

Na sequéncia, procedeu-se 0 2° ciclo (n=5) de reaplicacdo da 5 versdo para verificar se
os itens modificados pelos especialistas atendiam as especificidades da populacdo-alvo. Ao
passo que nenhum problema foi identificado, foi construida a verséo final (\Vf) do protocolo.

Para as etapas de validacao de contetdo e adequacdo cultural foi realizado o céalculo do
IVC médio dos critérios de clareza e de relevancia para cada dominio do protocolo. O 1VC
médio de um dominio foi obtido por meio da média do 1VC dos itens pertencentes aquele

dominio”.
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4.6.3 Terceira etapa: desenvolvimento do aplicativo Globin

Nesta etapa, fez-se necessario identificar os prestadores de servicos que estivessem
habilitados a desenvolver o aplicativo mdvel. Desse modo, atendendo as normas legais da
administragdo publica foi realizado um processo licitatorio.

Como a pesquisa incluia em seu escopo utilizar ferramentas de Tecnologia de
Informagdo (TI1) em dispositivos mdveis (aplicativos para Smartphones), foi necessario
desenvolver preliminarmente um Termo de Referéncia (TR) para delimitar os parametros do
sistema. Essa etapa exigiu uma imersdo da pesquisadora em uma area de conhecimento
especifico, envolvendo o dominio de aplicativos e ferramentas tecnoldgicas direcionadas aos
trabalhos a serem desenvolvidos pela area de Tecnologia de Informacdo, com o objetivo de
direcionar uma equipe de profissionais no desenvolvimento de um aplicativo de m-Health.

Apos a confeccédo e aprovacdo do TR, foi realizado, segundo as normas legais, todo o
aparato para a escolha dos fornecedores que seriam os responsaveis pelo desenvolvimento do
aplicativo Globin, dentro do espectro de qualificacdo profissional e de preco que estivesse
dentro do aporte financeiro previamente estipulado para esse projeto.

Tal processo envolveu os profissionais do Nucleo de Acles e Pesquisa em Apoio
Diagnostico da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais
(NUPAD/FM/UFMG) para o desenvolvimento do TR e também para os trabalhos relacionados
a licitacdo das empresas habilitadas a realizacao dos trabalhos.

No decorrer de 90 dias foram selecionadas duas empresas, sendo uma para
desenvolvimento do software e outra para desenvolvimento da ilustracdo do aplicativo a ser
elaborado.

O processo de desenvolvimento do aplicativo Globin foi realizado no prazo de 180 dias,
tendo sido iniciado no més de julho/2018. A entrega do App Globin foi feita em
dezembro/2018.

O desenvolvimento consumiu bastante tempo para adaptacdo da tecnologia disponivel
a linguagem e possibilidades dos usuarios, envolvendo diversos profissionais e pessoas ligadas
a area de Tecnologia (estudantes e profissionais) para realizar os testes de usabilidade em
dispositivos moveis nos sistemas mais populares do mercado - Android e iOS -, até a liberacao
da versdo final.

Essa etapa foi constituida por:

- Desenvolvimento do software.

- Desenvolvimento do médulo gestdo Web.
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- llustracéo do aplicativo.

O desenvolvimento do aplicativo foi financiado com recursos do Centro de Educacéo e
Apoio para Hemoglobinopatias — Cehmob.

4.6.3.1 Desenvolvimento do software

A elaboragéo da estrutura do aplicativo constou do desenvolvimento para as plataformas
Android e i0OS.

Para o planejamento de desenvolvimento do aplicativo utilizou-se o Moqup®, um
aplicativo HTMLJ5 de concepcéo de interfaces.

Adotou-se no desenvolvimento do aplicativo a linguagem de programacédo hibrida,
Reactve Native 7, que permitiu programar a aplicagdo concomitantemente para os sistemas iOS
e Android. Trata-se de uma linguagem criada pela equipe de programacdo do Facebook, que
tem sido ampliada e melhorada pela comunidade de programadores da rede mundial. Ou seja,

é uma linguagem de software colaborativa que passa pelo processo natural de melhorias.

4.6.3.2 Desenvolvimento do modulo gestdo Web

O mddulo gestdo Web armazena, processa e disponibiliza os dados por meio de conexao
com a internet e foi hospedado no servidor remoto do NUPAD/UFMG.

Os algoritmos desse processo foram desenvolvidos pelos programadores da empresa
contratada para o desenvolvimento do aplicativo, que disponibilizaram o cdédigo fonte ao

término do desenvolvimento.

4.6.3.3 Desenvolvimento da llustracao

A ilustracdo do aplicativo foi realizada por uma empresa contratada que desenvolveu a

logomarca, os Avatares e demais assets® da ferramenta.

6

https://moqups.com/?gclid=Cj0KCQiA37HhBRC8ARISAPWoO0yDpD7Qv73L4JATPSIMSZ1j32mX_fDsVE3
4DVNCO0808JPWSgbNi9-kaAp__ EALw_wcB

7 Linguagem de programacéo adotada pala empresa contratada para o desenvolvimento do software.

8 Simbolos e imagens para interfaces.
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Os Avatares produzidos foram selecionados pela populacdo-alvo do aplicativo. Para
tanto, foi selecionada uma amostra de conveniéncia composta por seis jovens, que preencheram
um protocolo com os itens: idade, tipo da doenca, uso de celular e conhecimento do que seria
um Avatar. Os Avatares projetados em uma tela de computador foram apresentados aos
participantes, que os avaliaram de acordo com os critérios: gostei muito, gostei, gostei mais ou
menos, gostei pouco e ndo gostei (Quadro 6). Os jovens também forneceram suas percepcdes e
recomendacdes de design a respeito de atributos especificos dos personagens. Ao final, os dados
foram compilados e analisados.

Quadro 6 Escala de avaliacdo do Avatar.

E 3 Gostei muito
()

‘_ +;: Gostei
()

(. \ Gostei mais ou menos
()
‘ .) Gostei pouco

()

e Nao gostei
()

4.6.4 Quarta etapa: Avaliacao
Essa etapa compreendeu a avaliacdo da usabilidade e da utilidade e envolveu métodos
quantitativos e qualitativos, sendo constituida por:

- Testes de usabilidade.

- Avaliacdo da utilidade.
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4.6.4.1 Testes de usabilidade

Nesta etapa foram realizadas duas iteragcdes de testes de usabilidade da versao beta do
aplicativo:
- 1% iteragdo: avaliacdo heuristica e classificacdo do grau de severidade.
- 2% jteracdo: avaliagdo da usabilidade.

A figura 11 apresenta o fluxo dessa etapa.

—{ Primeira iteragao }

fi-C

B\
Grupo de especialistas Examinam o aplicativo |dentificam problemas Classificam o grau de Ajustes
(versdo beta) de usabilidade severidade das (versdo modificada)

(Heuristicas MACHT-MED) heuristicas violadas

—( Segunda iteragdao

Acesso a vers3o modificada Avaliagdo da usabilidade Ajustes Aplicativo Globin
(populagdo-alvo) (Escala SUS) (versdo protétipo)

Figura 11 Fluxo da avalia¢do da usabilidade.
Fonte: Elaboragdo da pesquisadora.

4.6.4.1.1 Primeira iteragéo

A primeira iteracdo de abrangéncia da avaliacdo heuristica e classificacdo do grau de

severidade foi realizada no periodo de 01 a 04 de dezembro de 2018. Inicialmente, procedeu-
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se a avaliagdo heuristica utilizando o conjunto de heuristicas do instrumento MATCH-MED?,
que apresenta propriedades confidveis no campo da avaliacdo da usabilidade dos aplicativos de
saude.

A escolha dos avaliadores baseou-se nos seguintes critérios: ter conhecimento em
usabilidade e possuir experiéncia em testes de aplicativos mdveis. Um total de 20 estudantes
do altimo periodo do curso de graduacdo de Anéalise de Desenvolvimento de Sistema, de uma
faculdade particular de Belo Horizonte, com conhecimento e experiéncia em avaliacdo de
usabilidade foi selecionado para avaliar o aplicativo mével Globin, utilizando as heuristicas do
MATCH-MED.

Foi encaminhado o convite, via mensagem eletronica (WhatsApp), e os estudantes que
concordaram em participar forneceram o endereco pessoal de e-mail, visando o cadastro para
baixar o aplicativo na loja virtual. Os participantes que concluiram a avaliagcdo receberam um
certificado de participagé&o.

Os avaliadores foram orientados a inspecionar o aplicativo de forma individual e
espontanea por, no minimo, duas vezes. A plataforma on line e-surv foi utilizada para que os
avaliadores registrassem o0s resultados da avaliagdo. Esse processo foi realizado em
aproximadamente 1 h e 30 minutos, sendo que todos os avaliadores utilizaram os celulares com
0 sistema Android.

Os resultados da avaliacdo foram exportados para uma planilha do programa Excell e
lancados na plataforma on line do MATCH-MED, utilizando-se dupla digitacdo (pesquisadora
e bolsista de iniciacdo cientifica), para obter a pontuacdo e a classificacdo da usabilidade

correlata ao instrumento (Quadro 7).

Quadro 7 Pontuacdo e classificacdo da usabilidade do instrumento MATCH-MED.

Nivel Classificacdo da usabilidade

Até 30 pontos | Usabilidade muito baixa

30 -40 Usabilidade baixa
40 - 50 Usabilidade razoavel
50 - 60 Usabilidade alta

Acimade 60 | Usabilidade muito alta

% Disponivel em: http://match.inf.ufsc.br:90/matchmed/index.html


http://match.inf.ufsc.br:90/matchmed/index.html
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As heuristicas violadas foram lancadas na plataforma online e-surv para a avaliacdo
quanto ao grau de severidade dos avaliadores da etapa anterior. Para essa avaliacéo utilizou-se
a escala de severidade elaborada por Nielsen (1993) que apresenta as descricoes:

1- Eu ndo concordo que isso seja um problema de usabilidade

2- Problema cosmético: deve ser corrigido apenas em caso de haver tempo extra no

projeto para tal.

3- Problema de usabilidade menor: a correcdo desse problema é uma tarefa de baixa
prioridade.

4- Problema de usabilidade maior: é importante que esse problema seja corrigido e
tratado com alta prioridade.

5- Catéstrofe de usabilidade: € obrigatorio corrigir o problema antes que o produto seja

liberado.

Um total de 13 avaliadores recebeu o convite por e-mail para participar da avaliagdo de
classificagdo do grau de severidade das heuristicas. Ao término da avaliagdo, os dados foram
exportados para uma planilha do programa Excel e calculada a média ponderada de cada
heuristica violada.

Todas as heuristicas violadas foram cuidadosamente analisadas pela pesquisadora e a
equipe de desenvolvimento do software, visando 0s ajustes necessarios. Foi dada uma atencao
especial com grande empenho para os ajustes as heuristicas cujas notas ficaram entre 4 e 5, por
representar problemas de usabilidade maior e catastréfica. Apds esses ajustes, a nova versao do

aplicativo foi avaliada na 22 iteracao.

4.6.4.1.2 Segunda iteracao

A segunda iteracdo de abrangéncia da avaliacdo da usabilidade foi realizada entre 5 e 7
de dezembro de 2018. Uma amostra de conveniéncia constituida por oito jovens, que nao
participaram das etapas anteriores, avaliou a versdo modificada do aplicativo.

Foi adotado o instrumento SUS para avaliar a usabilidade do aplicativo que foi aplicado
previamente a uma amostra de trés jovens (idade de 13, 17 e 22 anos) com o intuito de verificar
0 entendimento das questOes e garantir a adequacao dos itens ao contexto.

As dificuldades de entendimento das questdes do SUS foram adequadas para os itens:
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- O termo “produto” foi substituido pela palavra “aplicativo”.

- Para a questéo “Achei que este aplicativo tinha muitas inconsisténcias” foi acrescida a
expressao “ou seja, tinha muitos problemas”, ficando “Achei que este aplicativo tinha muitas
inconsisténcias, ou seja, muitos problemas”.

Ao passo que nenhuma dificuldade foi identificada deu-se inicio & coleta formal dos
dados. Os participantes dessa etapa ndao foram incluidos na amostra final dessa iteracéo.

O quadro 6 apresenta o instrumento de avaliagdo da usabilidade SUS com as
modificages realizadas.

Quadro 8 Questionario System Usability Scale.

Itens Questdes
1 | Acho que gostaria de utilizar este aplicativo* com frequéncia
2 | Considerei o aplicativo* mais complexo do que o necessario
3 | Achei o aplicativo* facil de utilizar
4 | Acho que necessitaria de ajuda de um técnico para conseguir utilizar este aplicativo*
5 | Considerei que as varias funcionalidades deste aplicativo* estavam bem integradas
6 | Achei que este aplicativo* tinha muitas inconsisténcias, ou seja, muitos problemas
7 | Suponho que a maioria das pessoas aprenderia a utilizar rapidamente este
aplicativo*
8 | Considerei o aplicativo* muito complicado de utilizar
9 | Senti-me muito confiante ao utilizar este aplicativo*
10 | Tive que aprender muito antes de conseguir lidar com este aplicativo*

*Termo substituido

Em uma sala reservada no local do estudo, cada participante foi orientado a acessar o
aplicativo Globin a partir de um smartphone de marca Samsung e modelo J4.

Durante a navegacdo no aplicativo, cada participante foi observado pela pesquisadora,
que registrava as aces realizadas em um checklist de controle das atividades (Apéndice D).
Quando o participante deixava de realizar de forma espontanea alguma acdo, a pesquisadora
apresentava um cartdo contendo o registro da acdo a ser realizada.

Apos a finalizacdo do acesso ao aplicativo, foi realizada a aplicacdo do instrumento
SUS, de 10 questdes, graduadas pela escala Likert e classificadas como: 1 (discordo
plenamente), 2 (discordo), 3 (ndo concordo nem discordo), 4 (concordo) e 5 (concordo
plenamente).

Ao final da aplicacdo do instrumento, foi verificado o entendimento das questdes por
meio da pergunta: “vocé teve alguma dificuldade para responder alguma questao?”.

O tempo total estimado para responder o questionario foi de até dez minutos. Foi

realizado o célculo da pontuacéo total da escala SUS utilizando o programa Excel que gerou
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um escore Unico. Para calcular o escore do SUS, primeiramente soma-se 0 escore de cada item.
Para os itens impares 1, 3, 5, 7 e 9, o0 escore individual é a nota recebida menos 1. Para os itens
pares 2, 4, 6, 8 e 10, o valor cinco é atribuido menos a nota recebida. Apds proceder a soma de
todos os escores, multiplica-se por 2,5 para se obter o valor total do SUS (0 a 100). A
classificacdo do sistema é atribuida de acordo com o escore alcancado:

- abaixo de 60 pontos: usabilidade inaceitavel,

- 60 e 70 pontos: usabilidade aceitavel, mas possuem grandes melhorias a serem
realizadas;

- 70 e 80 pontos: boa usabilidade, mas existem pontos a melhorar;

- 80 e 90 pontos: usabilidade excelente;

- acima de 90 pontos: a melhor usabilidade possivel.

Os resultados desta iteracdo foram avaliados e procedidos 0s ajustes necessarios nas

interfaces, gerando a versao prototipo.

4.6.4.2 Avaliacdo da utilidade

A avaliacdo de utilidade do aplicativo Globin na versdo prototipo foi realizada no
periodo de 23 de dezembro de 2018 a 16 de janeiro de 2019, com um grupo de usuarios
representativos do publico-alvo do estudo.

Adotou-se a abordagem qualitativa, realizando uma entrevista com questdes
semiestruturadas. A selecdo da amostra foi constituida por 27 participantes que atenderam aos
critérios de inclusdo e exclusdo do estudo, informaram possuir um smartphone e acesso a
internet. Adotou-se ainda, como critério para participar da avaliacdo da utilidade, o acesso
regular e o cumprimento de no minimo 60% das atividades do aplicativo pelo usuério, de forma

a garantir um resultado fidedigno da avaliacéo.

A selecdo dos participantes foi realizada nos seguintes moldes:

1- Os participantes foram convidados a participar do estudo no momento em que aguardavam

o atendimento no ambulatério do Hemocentro.
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2- O contato com o potencial usuério do aplicativo foi realizado pela pesquisadora, que fazia
uma breve explanacdo sobre a proposta e verificava se 0 participante teria disponivel um
smartphone e acesso a internet, transmitindo ao candidato total liberdade de escolha para

participar do processo.

3- Apés aceite o participante era conduzido a uma sala reservada, para verificar se preenchiam
os critérios de inclusdo e exclusdo do estudo. Os participantes menores de 18 anos eram

acompanhados pelos seus responsaveis e colhia-se a assinatura no termo de consentimento.

4- Na sequéncia, preenchia-se o formulario de cadastro, contendo: dados pessoais (idade, sexo,
escolaridade, contato telefonico, nimero do WhatsApp e o e-mail) e clinicos (tipo da doenca),
modelo do celular e sobre a disponibilidade da internet. Todos os participantes foram
informados que, ap6s um tempo de uso do aplicativo, receberiam uma mensagem, via
WhatsApp, da pesquisadora para responder algumas questdes sobre a experiéncia de utilizacdo
do Globin.

5- Apo0s o cadastro do e-mail nas lojas Play store e Apple store, o participante recebia uma
mensagem, via WhatsApp e e-mail, com o passo a passo e um link para baixar o aplicativo e

iniciar a navegacao.

Transcorridos 25 dias de acesso ao aplicativo, a pesquisadora entrou em contato com 0s
participantes, por meio de mensagens de textos via WhatsApp, para realizar a entrevista, que
constou de informacdes demogréaficas (idade, sexo, grau de instrucdo) e clinicas (tipo da doenca

falciforme) e das seguintes questdes:

01) Como tem sido para vocé utilizar o Globin ao longo desses dias?

02) Vocé conseguiu acessar o aplicativo todos os dias? Se ndo: Por qual motivo?

03) Voce teve alguma dificuldade na utilizacdo do Globin? Se sim: Vocé poderia me falar
qual (is)?

04) Vocé gostaria de continuar utilizando o Globin? Se sim: O que te faz continuar a usar o
aplicativo?

05) O que vocé mais gostou no Globin?

06) Tem alguma coisa que vocé ndo gostou no Globin? Se sim: O que?

07) Vocé acha que o Globin te ajudou a ter mais conhecimento sobre a doenca falciforme?
Se sim: Sobre o0 que?

08) Vocé acha que o Globin te ajudou a se cuidar no dia a dia? Se sim: Como foi essa ajuda?
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09) Vocé indicaria o Globin para outros jovens que tem a doenga falciforme? Por que vocé

indicaria?

Os dados foram interpretados com base no enfoque da anélise de contetdo, de acordo
com a proposta de Bardin (2009). As respostas foram ordenadas, classificadas e analisadas,
considerando-se as opinides recorrentes, dissensos e consensos acerca da utilidade do

aplicativo, o que permitiu o0 agrupamento em categorias tematicas.
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4.7 Questdes éticas

Este estudo atendeu aos aspectos éticos em pesquisas com seres humanos, conforme
Resolucdo 466 de 2012 do Conselho Nacional Saude. O projeto de pesquisa foi aprovado
primeiramente pela Camara da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG). Em sequéncia foi aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa (CEP) da
UFMG e da Fundagdo HEMOMINAS de Belo Horizonte-Minas Gerais (ANEXO A).

Todos participantes deste estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICES E, F, G) ou 0 Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE) (APENDICE H).

Este projeto de pesquisa foi aprovado e recebeu o numero do parecer CAAE:
58078316.0.0000.5149.
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CAPITULO 5 - RESULTADOS




Os resultados deste estudo sdo apresentados de acordo com cada etapa do método.
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5.1 Primeira etapa: Aproximacao do objeto de estudo

A primeira etapa deste estudo levou a producéo de dois artigos que sdo apresentados
como Apéndices | e J.
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5.2 Segunda etapa: validagdo e adequacéo cultural do Protocolo de autocuidado em
doenca falciforme (Paut@-DF)

A partir das etapas do método os itens do Paut@-DF, com abrangéncia dos aspectos
clinicos e psicossociais da doenca falciforme, os cuidados e as peculiaridades da etapa da
juventude com essa condi¢do crénica, foram organizados em dominios:

- 1° dominio: nomeado com “primeiras aproximagdes” contem 18 itens que abrangem a
identificacdo do usuario, o tipo da doenca e as a¢Ges de cuidado que o jovem realiza;

- 2° dominio: nomeado como “Blogin” é composto por 23 itens informativos de
abrangéncia clinica e psicossocial da doenca e alguns aspectos peculiaridades da juventude;

- 3% dominio: nomeado como “acompanhamento diario dos sentimentos” (de
neutralidade, alegria, tristeza, raiva, preocupacédo, confusdo, rejeicdo) e abrange 23 itens;

- 4° dominio: definido como “acompanhamento diario” (dor, cansaco, febre e sono) esta
estruturado em 24 itens;

- 5° dominio: acompanhamento de outras situacbes como 0 priapismo, menstruacéo,
internacdes e outras dificuldades € composto por 46 itens;

- 6° dominio: aborda o “Plano de a¢d0” com metas de cuidado para hidratacdo, uso do
medicamento hidroxiureia e suplementacéo de acido folico é composto por nove itens.

Na etapa de validacdo, de um total de 30 juizes selecionados, 22 responderam ao
questionario e foram alocados em trés grupos conforme apresentado no quadro 9. Houve o
consenso entre os juizes de que o instrumento poderia ser utilizado no acompanhamento de
autocuidado dentro do ambito das praticas educativas, via aplicativo movel, ndo necessitando

de escalas ou pontuac@es dos itens.
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Quadro 9 Caracteristicas dos participantes do comité de juizes (formagdo, titulagdo, area e tempo de atuacéo)

Grupo | Avaliagdo | Sexo ;ggg?ﬁﬁ% issrte; ﬂ(;?\eo ';Leazgg Tempo de atuagdo
Fem. | Farméacia Mestrado Ambulatério |acima de 13 anos
Fem. | Servigo social | Ensino superior | Consultoria | de 4 a7 anos

1 P € 2> 'Fem. Nutricéo Mestrado Ambulatério |acima de 13 anos

(n=5) | dominios - — —
Fem. | Pedagogia Especializagdo | Diagnostico |de 1 a 3 anos
Fem. | Pedagogia Especializagdo | Diagnostico |de1a 3anos
Fem. | Farméacia Especializagdo | Ambulatério |de 4 a7 anos
Masc. | Fisioterapia Mestrado Ambulatério |de 8 a 12 anos
Fem. | Psicologia Ensino superior | Ambulatdrio | acima de 13 anos

(niS) dg:n?ndg;s Fem. | Servigo social | Especializacdo | Diagnostico |de 8 a 12 anos
Fem. | Psicologia Mestrado Ambulatério |acima de 13 anos
Fem. | Servico social | Especializacdo | Pesquisa de 4 a7 anos
Masc. | Pedagogia Especializagdo | Ambulatério |de 8 a 12 anos
Fem. | Psicologia Mestrado Ambulatorio |acima de 13 anos
Fem. | Nutricdo Mestrado Ambulatoério |acima de 13 anos
Fem. | Enfermagem | Especializagdo | Ambulatério |de 1a 3anos
Fem. | Nutricdo Mestrado Ambulatério |acima de 13 anos

3 50 6 60 Fem. | Servico social | Doutorado Ambulatério |de 8a 12 anos
(n=10) | dominios Fem. Ge§tﬁo de Mestrado At.engé.o de 4 a7 anos
Salde priméria

Fem. | Fisioterapia Especializagdo | Ambulatério |de 8 a 12 anos
Fem. |Enfermagem | Mestrado Pesquisa de 4a 7 anos
Fem. | Medicina Doutorado Ambulatério |acima de 13 anos
Masc. | Enfermagem | Mestrado Docéncia de 1a 3 anos

As contribuicdes dos especialistas agregaram alteracdes em trés categorias principais.
A primeira categoria refere-se a alteracdo de expressdes negativas por afirmativas para reforcar
0 comportamento desejado, como o item, “Mas ndo esquece de tomar mais agua, se alimentar
e descansar bem, viu?” por “Lembre-se de tomar mais agua, alimentar-se bem e descansar.”

A segunda categoria considerou o carater subjetivo e constou em substituir a expressao
“Eu sei” por “Eu imagino”. A terceira categoria constituiu em realizar alteracGes que levassem
ao incentivo da acdo desejada e melhoria da compreensdo da expressao pelo usuario final. A
exemplo disso o item do consumo de bebida alcoolica: “ela pode prejudicar o funcionamento
do nosso cérebro, dificultar a nossa aprendizagem, atencdo e memoria” por “sabia que o
consumo de bebida alcodlica prejudica a acdo dos medicamentos que vocé estiver tomando,
como antibidtico, a hidroxiureia e outros?”.

Os indices de Validade de Contetdo (IVC) dos critérios clareza e relevancia na etapa

de validacdo de conteudo do Paut@-DF séo apresentados na tabela 1.
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Tabela 1 Médias dos Indices de Validade de Contetdo (I\VVC) dos critérios clareza e relevancia da validagio de
conteido dos dominios do PAUT@-DF pelo comité de juizes.

Meédias do IVCs

Dominio

Clareza Relevancia
1° 0,97 (n=5) 1,0 (n=5)
20 1,0 (n=5) 1,0 (n=5)
3° 0,90 (n=7) 1,0 (n=7)
4o 0,93 (n=7) 1,0 (n=7)
5e 0,93 (n=10) 1,0 (n=10)
6° 0,96 (n=10) 1,0 (n=10)

Fonte: Producédo da pesquisadora.

Na etapa de adequacéo cultural 10 jovens foram alocados em dois ciclos. A média de

idade foi de 17,1 anos (variacdo entre 15 e 23 anos). Residiam em Belo Horizonte e regido

metropolitana, 30% dos participantes e 70% no interior do estado de Minas Gerais. Os jovens

ofereceram as suas percepcdes do instrumento, conforme é apresentado no quadro 10 a seguir.



Quadro 10 Caracteristicas dos participantes e percepcdo do instrumento na etapa de adequagdo cultural do Paut@-DF.

Cidade de

Ciclo | Jovem | Idade | Sexo | Raga/cor | Estuda | Escolaridade | Trabalha domicilio Percepcéo
J1 18 F Preto (a) Sim Ens. médio Né&o Avracuai Interessante
2 23 M | Preto (a) NE Ens. médio sim Ribeirdo das Bastante interessante
completo Neves
10 . - . . “Interessante”
o J3 16 F | Branco(a) | Sim Ens. médio N&o Belo Horizonte
ciclo
. - . ibeir “Muito bom! Ajudara as pessoas”
J4 14 M | Pardo (a) Sim Ens. médio Né&o R'bﬁllrao das J P
eves
] o . L “Legal demais! Gostei. A gente ndo tem muito apoio sobre
J5 16 F | Preto(a) | Sim Em. médio Néo Timoteo essas coisas”
“Muito interessante e podera ajudar a gente. Eu ndo sabia que
1 15 M | Preto (a) Sim Ens. médio Sim Pitangui era tdo importante tomar o acido félico, na verdade eu nem
tava tomando mesmo e agora eu vi que tenho que tomar”
. o 3 Santanado | “Como se o Avatar fosse um amigo que esta me escutando no
J2 16 F | Preto(a) | Sim Ens. médio Nao Paraiso meu dia a dia, me ajudando. Achei bom”
2° . . . ) “Eu gostei muito pode ajudar muito a gente. Eu mesmo
ciclo| J3 17 F | Pardo (a) Sim Ens. médio Né&o Santa Bérbara esqueco de tomar o remédio”
. Ens. médio . . “Bem bom. Pois mostrou muitas coisas que eu ndo sabia e
4 20 M | Preto(a) | Néao completo Sim lgaratinga | reforcou as ideias do que eu ja tinha sobre a doenca”
“Ensinou muita coisa. Algumas coisas eu ndo sabia e agora
J5 16 M | Pardo (a) Sim Ens. médio N&o Esmeraldas | eu fiquei sabendo”

100
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As médias dos indices de Validade de Contetdo (IVC) dos 1° e 2° ciclos quanto aos
critérios clareza e relevancia da etapa de adequacdo cultural do Paut@-DF s&o apresentados na
tabela 2.

Tabela 2 Médias dos indices de Validade de Contetdo (IVC) dos 1° e 2° ciclos dos critérios clareza e relevancia
dos dominios da etapa de adequacdo cultural do PAUT@-DF.

Meédias do IVVCs

Dominio
Clareza Relevancia
1° 0,99 1,0
20 1,0 1,0
3° 0,99 1,0
40 1,0 1,0
5o 1,0 1,0
6° 1,0 1,0

Fonte: Producédo da pesquisadora

As modificacOes realizadas de acordo com cada etapa e suas respectivas justificadas

podem ser acompanhadas no Apéndice K.

A versao final do Paut@-DF é apresentada no quadro 11.



Quadro 11 Protocolo de autocuidado em doenca falciforme - Paut@-DF.
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Itens 1° dominio - Primeiras aproximacdes
Identificacdo do usuario

1 Como a gente ainda esta se conhecendo, eu queria saber mais sobre vocé, pode ser? Vocé estuda? Vocé trabalha? O que vocé gosta de fazer no tempo livre?
Tipo da doenca

5 Nossa! A gente é parecido (a) mesmo! Bora continuar! Vocé sabe qual tipo de doenca falciforme vocé tem? Me conta ai! Saber o tipo da sua doenga é muito importante, viu? Sabia que antes de
vocé ser atendido em algum servico de salde vocé deve mostrar a sua "carteirinha"? Lembre-se de andar sempre com ela, t8?
Pratica de autocuidado - Hidratacdo
Todo mundo fica falando para vocé tomar bastante liquido, ndo é? Pois é! Mas vocé sabe por que as pessoas te falam isso?

3 Resposta sim: Legal!

Resposta ndo: Tudo bem, eu te entendo!
Mesmo vocé sabendo que precisa tomar bastante liquido, nem sempre vocé toma, né? Por que vocé acha que isso acontece?

4 Opgdo 1: Eu ndo entendo por que é tdo importante que eu tome tanto liquido.

Beleza! Vamos entender isso juntos depois.
Opcéo 2: Eu ndo gosto de agua.

5 Mas vocé sabia que pode tomar outros liquidos? Chas e sucos naturais séo permitidos. S6 o refrigerante que é melhor evitar, ta? Mas lembre-se que esses outros liquidos ndo substituem a agua,
viu? N&o vale sempre trocar a dgua por esses outros liquidos, combinado? Ela é o liquido mais indicado para a gente!
Opcéo 3: Eu esquego de tomar agua.

6 Sabe o0 que vocé pode fazer para acabar com esse esquecimento? Levar uma garrafinha de agua sempre com vocé! Eu também posso te ajudar nessa missdo! Posso te lembrar de tomar liquido
enviando uma mensagem para vocé! Olha que maximo isso! Na aba lateral, vocé pode ver como fazer isso!

7 Opcéo 4: Eu ndo gosto que as pessoas fiquem pegando no meu pé, me fa!ando 0 que tenho que fazer. ) ) )

Eu te entendendo! Mas nem sempre a gente faz s6 0 que gosta, né? Isso é chato mesmo! Mas, com certeza, vai te fazer se sentir melhor amanha!

8 Opcdo 5: Eu me sinto desanimado (a).

Verdade! As vezes, bate um desdnimo mesmo! Mas vocé ja pensou em conversar com alguém sobre isso? Ficar sem tomar agua sd piora a situagdo, sabia?

9 Opgéo§: Outro (s) rpotivo (s). Qual (is)? ) ) o )

Uma dica: para voce ter sucesso no tratamento, deve se manter sempre hidratado (a), combinado? Isso vai ajudar muito no seu bem-estar!
Prética de autocuidado - Acido félico

10 E o0 4cido félico? Como vocé toma? Vocé sabia que o acido félico é muito importante para a construcdo das nossas heméacias? Ele também esta presente em alguns alimentos que comemos no dia a

dia, sabia?
As vezes vocé ndo toma o &cido folico, né? Por que vocé acha que isso acontece?

11 Opcéo 1: Eu acho dificil seguir os horérios para tomar o &cido félico.

Ah, mas isso é facil de resolver! Posso te lembrar de tomar o &cido félico enviando uma mensagem para vocé! Na aba lateral, vocé pode ver como fazer isso!

12 Opcio 2: As vezes eu deixo de tor'ngr 0 4cido If()_lico, porque ndo sei se ele é tdo importante assim para a minha sadde.

Acessando o Blogin vocé descobrird como o acido félico age no nosso corpo.

13 OpcAo 3: As vezes eu esqueco de tort)a!’. ) ) ) ) ) ) _

Que tal tomar sempre no mesmo horario? E se eu te ajudar? Vocé acha que fica mais facil? Posso te lembrar enviando uma mensagem, sabia? Na aba lateral, vocé pode ver como fazer isso!
Opcéo 4: Quando eu fico na pior, deixo de tomar o &cido félico.

14 Eu imagino! Mas vocé ja tentou conversar com alguém sobre isso? Conversar com alguém que vocé confia pode te ajudar muito, sabia? Lembre-se que o acido félico é muito importante para a
construcao das nossas hemacias, hein? Sabia que dentro das heméacias esta a hemoglobina que é responsavel por transportar o oxigénio dentro do nosso corpo? Por isso, tomar o &cido félico é
muito importante para o seu bem-estar!

Prética de autocuidado — Hidroxiureia

15 E a hidroxiureia? Vocé toma? Mesmo o médico tendo receitado a hidroxiureia, as vezes vocé ndo toma, né? Por que vocé acha que isso acontece?

Opco 1: As vezes eu esquego de tomar.
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Que tal tomar sempre no mesmo horario? Eu posso te ajudar nisso também, sabia? Posso enviar uma mensagem para te lembrar de tomar a hidroxiureia. Na aba lateral, vocé pode ver como fazer
isso! Sabia que a hidroxiureia tem o poder de reduzir as crises de dor e as outras complicacdes da doenca falciforme? Isso é incrivel, né?!

Opgao 2: Eu tenho dificuldade de engolir a capsula de hidroxiureia.

16 Eu tenho uma dica 6tima para isso! Pega um copo com &gua, toma um pouco dessa agua, depois vocé coloca o comprimido dentro da sua boca e ai engole o remédio com o restante da dgua. Ou
abre a capsula, coloca o contetdo num copo com um pouco de dgua, mistura bem e bebe tudo.
Opcio 3: As vezes eu ndo tomo, porgue nao gosto de ficar tomando remédio.

17 Eu te entendendo! Mas as vezes a gente tem que fazer o que ndo gosta para viver com mais salde, né? Sabia que tomando a hidroxiureia direitinho, vocé vai ficar livre da maioria das suas crises
de dor e das internac6es também?! Isso é uma 6tima noticia, né?
OpcAo 4: As vezes eu ndo tomo por outros () motivo(s). Qual (is)?

18 Pense bem no que vocé tem feito e em como vocé pode sempre melhorar! J& pensou que bater um papo com alguém da sua confianca pode te ajudar? Colocar para fora 0s nossos problemas e as
nossas dificuldades, ajuda a gente se sentir mais aliviado.

Itens 2°dominio - Blogin

Hemoglobina basal
Vocé sabia que o valor da hemoglobina basal é diferente para cada pessoa? Vocé fica sabendo o valor da sua hemoglobina basal quando faz um hemograma. Mas, olha s6, esse exame s6 pode ser

1 feito quando vocé estiver sem crises, sem infecgdes e ndo tiver recebido transfusdo de sangue recente, ok? Ai, quando a gente ficar sabendo o valor da sua hemoglobina basal, vamos saber o que
fazer quando ela estiver alterada. Legal, né? Vocé também pode perguntar qual o valor da sua hemoglobina basal para o (a) médico (a) que te acompanha. Ele (a), com certeza, vai saber!
Hemoglobina fetal
Sabia que a presenca da hemoglobina fetal no seu sangue faz com que a quantidade de hemoglobina S diminua, o que reduz as complica¢des da doenga? Para descobrir a dosagem da

2 hemoglobina fetal no nosso sangue, a gente faz um exame de sangue chamado hemograma. A gente faz 0 hemograma para saber o valor da hemoglobina fetal quando nasce e, depois, uma vez ao
ano até os 5 anos de idade, ou, entdo, de acordo com a indicacdo médica. Vocé pode perguntar o valor da sua hemoglobina fetal para o (a) médico (a) que te acompanha, sabia?
Transfusdo

3 E muito importante, hein? Sabia que vocé pode marcar na agenda, na aba lateral, o dia da transfusdo para receber um lembrete? Vamos fazer isso agora?

4 Antes de fazer a transfusdo, toma bastante liquido, t4? Isso vai deixar as suas veias mais visiveis e facilitar todo o processo.

5 Lembre-se de se alimentar, hein?!

6 Vocé também pode conversar com o (a) médico (a) que te acompanha e pedir para ele (a) te explicar por que vocé teve que fazer a transfusdo. O que acha? Vocé gosta de ler? Que tal levar um
livro para ler? Que tal acessar o App Globin? Eu te faco companhia! Vocé pode ouvir uma misica para relaxar. Que tal?

7 Ah! Lembre-se de pedir uma declaracéo de comparecimento para justificar a sua falta na escola ou no trabalho, ok?

8 O sangue que vai ser usado na sua transfusdo é muito importante e ndo pode faltar. Entao, que tal convidar os seus familiares e amigos para serem doadores de sangue? Vamos la! M&os a obra!
Quanto mais gente vocé convidar melhor! Porgue a doacdo deles ajuda néo s6 vocé, mas também pessoas na mesma situacdo que vocé! Legal, né?
Consultas de controle da doenca

9 As consultas sdo superimportantes, hein? Lembre-se que vocé precisa fazer os exames de sangue antes da sua consulta, viu? O (A) médico (a) precisa avaliar os resultados deles durante a consulta
para poder te acompanhar direitinho. Combinado?

10 Durante as consultas, pode participar a vontade, viu? Fale, pergunte e tire todas as suas dlvidas com o (a) profissional que te atender, ok?
Treino para enfrentar a dor
Ei! Calma! Estou aqui para te ajudar a enfrentar a dor. Vamos la! Vamos fazer uma compressa morna e procurar um lugar confortavel para relaxar? Depois que voce tiver confortavel, coloca a

11 compressa no local que esta doendo, respira fundo e faga uma leve massagem no local. Vai melhorar! Tenho certeza! Vamos tentar de novo: respira fundo e relaxa; respira fundo e relaxa. Vocé
consegue!

12 Que tal pensar em coisas boas, para tentar esquecer um pouco da dor? Uma mdsica, um livro, um filme, uma comida e doce favoritos?
Mudanca brusca de temperatura

13 Mudangas bruspas de tempergtura, como sair do frio para o calor, ou ao cont_rério, podem_ causar_cris_es de dor, sabia? Mas é facil evitar essas mudangas. Quer ver?
Quando for sair de casa, é so levar sempre um agasalho para usar nos locais em que estiver mais frio.

14 Nada de pisg:ina ou de mar nos d_ias frios, hein? Essa combinag_élo nao é boae po_de causar dor. Tambér_n ndo vale ficar com roupa molhada, viu? Nem se estiver calor. Assim, vocé néo vai ter
nenhuma crise de dor. Quando fizer calor, € s6 usar roupas mais leves e tomar ainda mais agua. Combinado?

15 Vai para piscina, mar, lagoas e cachoeiras? Que legal! Mas lembre-se de levar uma toalha para se enxugar e roupas para vestir depois, ok?
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Sono

Sabia que 0 sono é essencial para que a gente tenha uma boa saide? N&o dormir o suficiente prejudica a nossa atengéo, o0 nosso aprendizado, a nossa memoria e até a nossa sadde fisica. Entdo,
vamos seguir algumas dicas?

16 Tenta sempre dormir e acordar no mesmo horario, ok?
E sempre bom evitar de usar aparelhos eletrdnicos antes de dormir. Entéo, ja sabe, né, antes de dormir, nada de televisio e nem de celular. Combinado?
O ambiente do seu quarto também pode te ajudar a dormir melhor, ento, tenta deixa-lo sempre arejado, organizado e agradavel
Ah! E nada de exercicios perto da hora de dormir, hein? Quando se deitar, tenta respirar fundo, devagar, varias vezes. Isso vai te ajudar a relaxar.
17 Hora de_ dormir é hora de dormir. Entdo nada de usar esse tempo tentando resolver problemas. Combinado? Vocé vai ter tempo de sobra para resolver qualquer problema quando acordar. Entéo,
bora deixar os problemas para amanh&?
Até porgue nada como um boa noite de sono para renovar as nossas energias e nos dar disposicao para resolver e encarar qualquer problema. Vocé ndo acha?
Menstruagdo
18 Este é um assunto importante e ter dividas é supernormal, sabia? E sabe quem pode tirar todas as suas ddvidas sobre isso? O (A) médico (a) que te acompanha! Conversa com ele (a), ok?
Item: Relacdo amorosa
19 Agora, me conta: como esta sua vida amorosa? Vocé ja tem vida sexual ativa? Tem algum conhecimento sobre isso? Sente algum medo? Alguma coisa te preocupa? Que tal assistir a um video
para te ajudar a entender melhor tudo isso
Na escola
20 E muito importante informar a sua escola sobre a doenca falciforme, ok? E s6 levar um relatério médico e o informativo sobre a doenca. Simples assim!
A sua familia também pode te ajudar nesse momento. Ela pode informar para a escola sobre os cuidados que vocé vai precisar e outras particularidades que vocé possa necessitar.
21 Quando precisar faltar as aulas, é sempre bom avisar a escola. Combinado? E s6 apresentar o atestado médico ou a declarago de atendimento para ter direito a repor os contetdos e as provas
que vocé perdeu.
Que tal levar uma garrafinha de 4gua para a sala de aula? Assim, vocé vai estar sempre bem hidratado (a)!
Vocé também pode conversar com cada professor (a) e explicar que, como vocé precisa tomar muita agua, vai precisar usar mais o banheiro. Combine com ele (a) como pode ser isso, ok?
22 E as atividades fisicas que vocé pode fazer? Ja verificou com o (a) médico (a) que te acompanha? Lembrando que, quando vocé praticar uma atividade fisica, precisa parar para descansar quando
se sentir cansado (a), ok?
23 Siga em frente com o0s seus estudos. Combinado? Persista! O estudo faz com que a gente tenha mais oportunidades e possa escolher a profissdo que quiser!
Itens 3° dominio: Acompanhamento diario - Sentimentos
1 Como vocé esta se sentindo hoje?
Mais ou menos; alegre; triste; com raiva; preocupado (a); perdido (a)/confuso (a); rejeitado(a)
Neutralidade (Mais ou menos)
Opcéo 1: Tenta ficar ligado (a) no que esté se passando com voce.
5 OQQE::\O 2: Sigaem frente.
Opcéo 3: Estamos juntos.
Opcdo 4: Vocé pode buscar apoio dos (as) profissionais da equipe de Salide que te acompanham, sabia?
Alegre
Opcéo 1: Fico feliz por vocé! Se sentir alegre ajuda muito na sua sadde.
3 OQQEE\O 2: Que ci)timo! ) )
Opcéo 3: E muito bom te ver assim, sabia?
Triste
4 Opcéo 1: Eu imagino! A vida é cheia de altos e baixos mesmo!
5 Opcéo 2: O que vocé acha que te deixou triste? Saber o motivo dessa tristeza pode te ajudar!
6 Opcéo 3: Tenta ndo deixar essa tristeza tomar conta de vocé, ta?
7 Opcéo 4: Vocé pode buscar apoio dos(as) profissionais da equipe de saude que te acompanham, sabia? Eles(as) estdo |4 para te ouvir e te ajudar a entender os seus problemas e como lidar com

eles. Conte com eles, ok?
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Raiva

8 Opcdo 1: Aconteceu alguma coisa que te deixou com raiva? Que tal tentar identificar o motivo desse sentimento?

9 Opcdo 2: Tenta ndo deixar essa raiva atrapalhar o seu dia a dia. Conversa sobre esse sentimento com alguém que vocé confia, ta?

10 Opcao 3: Ei, vocé ja pensou no que vocé pode fazer para essa raiva passar? Que tal buscar o apoio de alguém da sua familia?

11 Olggéo 4: Vocé pode buscar apoio dos (as) profissionais da equipe de satde que te acompanham, sabia? Eles (as) estdo la para te ouvir e te ajudar a entender os seus problemas e como lidar com
eles.
Preocupado (a)

12 Opcéo 1: Vocé ja parou para pensar no que esta te deixando preocupado? E muito importante a gente prestar atencdo no motivo das nossas preocupacdes, sabia?

13 Opcdo 2: Vocé acha que essa preocupacao esta ligada a doenca falciforme? Ou esta relacionada a outras coisas da sua vida?

14 Opcéo 3: Eu imagino como deve estar se sentindo! Mas lembre-se de cuidar de vocé, viu?

15 Opgdo 4: Vocé pode buscar apoio dos (as) profissionais da equipe de satide que te acompanham, sabia? Eles (as) estédo la para te ouvir e te ajudar a entender os seus problemas e como lidar com
eles. Conte com eles (as), ok?
Perdido (a)/confuso (a)

16 Opco 1: E normal a gente se sentir assim as vezes! Mas 0 que vocé acha que esta causando esse sentimento em vocé?

17 Opcdo 2: Sabia que vocé ndo precisa sofrer sozinho? Conversar com alguém da sua confianga pode te ajudar muito. O que acha?

18 Opcio 3: As vezes, a gente se sente perdido (a)/confuso(@)! S6 n&o vale se culpar por estar assim, combinado? Vai passar!

19 Opcéo 4: Vocé pode buscar apoio dos(as) profissionais da equipe de satide que te acompanham, sabia? Eles (as) estéo |4 para te ouvir e te ajudar a entender os seus problemas e como lidar com
eles. Conte com eles (as), ok?
Item: Rejeitado(a)

20 Opcdo 1: Por que vocé acha que esta se sentindo rejeitado (a)? Descobrir o motivo, pode te ajudar a sair dessa situagéo, sabia?

21 Opcéo 2: Vocé pode estar interpretando de maneira errada e se sentindo rejeitado (a) sem que esta pessoa te rejeite de_ verdade. Ja pensou nisso? Quem sabe uma boa e franca conversa ajudaria? Se o
problema permanecer, lembre-se que vocé tem outras pessoas ao seu redor que te valorizam por guem vocé é! Aproxime-se delas!

22 Opcdo 3: Eu acho que se vocé conversar sobre isso com alguém pode te ajudar. O que acha? Tenta conversar com alguém que vocé confia, ok?

23 Opcéo 4: Vocé pode buscar apoio dos (as) profissionais da equipe de salide que te acompanham, sabia? Eles (as) estdo |4 para te ouvir e te ajudar a entender os seus problemas e como lidar com
eles. Conte com eles (as), ok?

Itens 4° dominio - Acompanhamento diério de dor, cansaco, febre e sono

Dor
Vocé esta sentindo alguma dor hoje?

1 Se sim, qual parte do corpo d6i? Marque aqui (esquema corporal)
Marque na escala o nivel da sua dor:
DordeOa6

2 Opcéo 1: Vocé tem remédio de dor receitado pelo (a) médico (a) ndo tem? J& esta na hora de tomar? Ele pode aliviar a sua dor, mas use conforme a orientacdo médica..

3 Opcéo 2: Posso te ajudar, dando algumas dicas para enfrentar essa dor. Confira 14 no Blogin.

4 Opcdo 3: Que tal tentar escutar uma mdsica que vocé gosta, uma musica que te ajuda a relaxar? Pode ser que te ajude!

5 Opcéo 4: Sabia que essa dor pode estar ligada ao que vocé esté& sentindo? N&o precisa ficar com vergonha do que vocé sente, ok? Por isso, é bom conhecer seus sentimentos.

6 Opcéo 5: Esté4 na hora de procurar o atendimento médico, ok?
Dor de 7 a 10

7 Oggéq 1: Nessg caso, é melhor vocé procurar ajuda de um profissional da satide na Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou no hospital, viu? Toma bastante liquido enquanto espera para ser
atendido (a), t&?

8 Opcéo 2: Nesse caso, é melhor vocé procurar ajuda de um profissional da salide na Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou no hospital, viu?

9 Opcéo 3: Nesse caso, € melhor vocé procurar ajuda de um profissional da salide na Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou no hospital, viu? Mas tenta relaxar e respirar fundo enquanto vocé
espera para ser atendido (a), ta?

10 Opcéo 4: Tem alguém ou alguma coisa que te da forcas para ndo desistir? Pensar nisso pode te ajudar a passar por essa situacdo, sabia?
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11 Opcdo 5: Esta na hora de procurar o atendimento médico, ok?
Cansaco
12 Voc«_é esta se sentindo cansado (a) hoje?
Se sim. Qual é o nivel do seu cansago? Marque na escala.
Cansaco igual ou acima de 5
13 Opcéo 1: Entendi! Entdo, tenta descansar e ficar de boa, ok?
14 Opcdo 2: Lembre-se de tomar mais dgua, alimentar-se bem e descansar, viu?
Opcao 3: Relaaaxe! Tenta fazer alguma coisa que te descansa, ok?
15 Opgao 4: Que tal ir respirando fundo? Isso pode te ajudar a se acalmar, sabia?
Opcdo 5: Nao melhorou? Entéo, estd na hora de procurar o atendimento médico, ok?
Febre
Vocé esta se sentindo quente? Acha que pode estar com febre?
16 Escreva a sua temperatura aqui
Se for indicativo de febre (acima de 37,8)
17 Opcdo 1: Ja tomou o remédio que o (a) médico (a) te receitou para quando vocé tivesse febre? Mesmo assim, procure o atendimento médico, ok?
18 Opcdo 2: Que tal tomar um banho morno que esteja mais para friozinho? Pode ajudar a baixar a febre. Mesmo assim, procure o atendimento médico, ok?
19 OQ,dQ"_;‘O 3: Ignta ficar de boa, tomar o remédio indicado pelo (a) médico (a) e tomar bastante liquido, t4? Ficar de repouso ajuda na sua recuperagdo. Mesmo assim, procure o atendimento
médico, ok?
20 Opcéo 4: Sabia que a febre é um sinal de alerta? E que, mesmo que ela tenha baixado, pode ser que algo esteja errado com vocé? Um profissional da saude vai saber te falar o que vocé pode fazer.
Peca ajuda. Combinado?
21 Opcdo 5: A febre ndo esta baixando? Entéo, mais um motivo para procurar o atendimento médico, ok?
Sono
22 Como vocé passou a noite? Dormiu bem?
Opcéo 1: Sabia que no Blogin, na aba lateral, vocé encontra algumas dicas para dormir melhor? Bora I conferir!
23 Opcéo 2: Sabia que uma noite que vocé dorme mal prejudica o dia seguinte?
Opcdo 3: Vocé acha que tem algum problema atrapalhando o seu sono? Tenta identificar o que pode ser, ta? Isso pode ajudar vocé a dormir melhor.
Opcéo 4: Vocé pode acompanhar como esta o seu sono. D& um pulo & para conferir!
24 Opcéo 5: Esta na hora de procurar a ajuda dos (as) profissionais da salide que te acompanham, ok? Acho que vocé deveria conversar sobre esse problema com o (a) médico (a) que te acompanha
e pedir ajuda. O que acha?
Itens 5° dominio: Outras situagdes de salde, priapismo, menstruacao, internagdes e outras dificuldades
Que outros problemas podem estar afetando a sua satde?
Atividade fisica
1 Estresse
Uso de alcool
Uso de droga
Outra (s) dificuldade (s):
Atividade fisica
5 Opcéo 1: Sabi'a'que 0 mais indicaQo para vpcé sdo as atividades fisicas de baixa intensidade? O (a) fisioterapeuta ou o (a) educador (a) fisico (a) sdo os profissionais indicados para te ajudar a
escolher as atividades que sdo mais tranquilas, que ndo te cansam tanto!
3 Opcho 2: E melhor comegar a fazer atividades fisicas mais leves. V4 aumentando a intensidade aos poucos, de acordo com as orientacées do (a) fisioterapeuta ou do (a) educador (a) fisico (a).
4 Opcho 3: Conheca e respeite os limites do seu corpo. E superimportante procurar orientagéo do (a) fisioterapeuta ou do (a) educador(a) fisico (a) para fazer os exercicios também, ta?
5 Opcéo 4: Lembra que cada pessoa tem o seu préprio ritmo, ndo ultrapasse o seu apenas para seguir um padrao, ok?
6 Opcédo 5: Converse sempre com 0s (as) profissionais da salde que te acompanham, combinado? Eles (as) vao te escutar e te passar todas as orientagdes necessarias.
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Estresse

7 Opcéo 1: Eu imagino que cuidar da salde pode exigir bastante dedicacdo! Mas siga em frente! Persista! Estou agui com vocé!

8 Og_géo 2: Vocé ja tentou descobrir as atividades que te ajudam a relaxar? Elas podem ser uma 6tima opgao para enfrentar as situagdes de estresse, sabia? Tenta ouvir uma musica, observar uma
paisagem e encontrar as pessoas que vocé gosta.

9 Opcao 3: Sempre que for possivel tenta fazer uma coisa de cada vez, isso pode ajudar a diminuir o seu estresse.

10 Opcao 4: Se vocé tomar os remédios direitinho e beber sempre bastante liquido, as crises de dor e o estresse podem diminuir muito. Fica a dica!

11 Opcdo 5: Todos (as) os (as) profissionais da equipe de saide que te acompanham estdo la para te ajudar no que for necessario. Procura a ajuda deles (as) toda vez que precisar, ok?
Uso de alcool

12 Opcéo 1: Sabia que a bebida alcodlica causa desidratacdo? Pois é! Fica atento(a), ok?

13 Oggéo?:_ Vocé sabia que o consumo da bebida alcotlica pode prejudicar o figado e os rins? Ela pode prejudicar o funcionamento do nosso cérebro, dificultar a nossa aprendizagem, atengéo
e memdria.

14 Opcdo 3: Sabia que o consumo de bebida alcoélica prejudica a acdo dos medicamentos que vocé estiver tomando, como antibiético, a hidroxiureia e outros. Isso ndo é legal, né?

15 Opcdo 4: Eu sei que voce vai ficar atento, mas 0 melhor mesmo é a gente evitar as bebidas alcoélicas. Bora tentar?

16 Opcdo 5: Que tal conversar sobre isso com as pessoas em gue vocé confia? Que tal procurar a ajuda dos (as) profissionais da satde que te acompanham?
Uso de droga

17 Opcéo 1: Sabia que o uso de droga ilicita (maconha, cocaina e outras) prejudica 0 nosso corpo e mente? E a maior furada! N&o caia nessa, ta?

18 Opcdo 2: Se alguém tentar te convencer a usar drogas, desconfie e conte para alguém da sua confianca, ok?

19 Opcdo 3: O uso e 0 abuso de drogas ilicitas (maconha, cocaina e outras) ndo faz o problema desaparecer. Elas levam a um outro universo e guando vocé retorna, o problema continua la.

20 Ong?\o 4 0} primeir_o passo para a superagéo do problema com as drogas é encarar de frente e ndo se isolar. Converse sobre o que esta acontecendo com alguém que possa te ajudar, como um
profissional da equipe de saude.

21 Opcdo 5: Que tal conversar sobre isso com as pessoas em gue vocé confia? Que tal procurar a ajuda dos (as) profissionais da satide que te acompanham?
Outras dificuldades

22 Opcdo 1: Pense sobre o que aconteceu, t4? Sera que ha alguma coisa que vocé possa fazer para melhorar em relagdo ao seu tratamento?

23 Opcdo 2: S6 ndo vale se culpar, ok? Vocé pode mudar daqui para frente!

24 Opcéo 3: Que tal pensar no que vocé pode fazer para evitar essa complicagio?

25 Opcdo 4: Retome 0 mais rapido possivel a sua rotina de cuidados diarios, hidratagdo e uso da medicagéo, ok?

26 Opcdo 5: Todos (as) os profissionais da equipe de salde que te acompanham estdo |a para te ajudar no que for necessario. Procura a ajuda deles (as) toda vez que precisar, ok?
Priapismo

27 Opcéo 1: Isso pode acontecer com qualquer adolescente ou adulto do sexo masculino que tem a doenca falciforme.

28 Opcéo 2: Vou te dar algumas dicas: tomar o remédio para dor que seu médico receitou e beber bastante 4gua podem ajudar muito nesse caso.

29 Opcéo 3: Uma outra dica que pode te ajudar é dar alguns pulinhos de leve, mas sem fazer muito esforco, hein? Tentar relaxar o corpo também pode ser muito bom!

30 OQQ' 80 4: Tem como aquecer uma toalha com 4gua morna? Se tiver, enrole o pénis nessa toalha aquecida. Ou tome um banho morno se for mais facil. Tudo isso pode evitar que seu pénis inche ainda
mais.

31 Opcéo 5: Se ndo melhorar, procure a Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou o hospital mais perto nas préximas 2 horas. Combinado? Pode ser que demore para chegar na Unidade de Pronto
Atendimento (UPA) ou no hospital. Entdo, é muito importante gue vocé ndo se esconda e pe¢a ajuda. Combinado?
Menstruagéo
Se menstruou e estd com cdlica menstrual

32 Opcéo 1: Sabia que o periodo menstrual pode levar a uma crise de dor? Por isso é muito importante que durante a menstruacéo vocé beba ainda mais liquido.

33 Opcéo 2: N&o precisa ficar sofrendo, ok? Tome o remédio que o seu médico receitou para quando vocé tivesse cdlica menstrual. Combinado?

24 Opcéo 3: Colocar uma compressa de dgua morna onde esta doendo pode ajudar, sabia? Para fazer essa compressa, vocé pode aquecer uma toalha, usar uma bolsa térmica ou colocar agua
morna dentro de uma garrafa pet. Sempre use uma toalha sobre a pele para ndo se queimar.

35 Opcéo 4: Eu imagino o que vocé esté sentido. Tentar fazer uma atividade relaxante pode te ajudar. Que tal respirar fundo, pensar em algo que te faz bem, escutar uma misica?

36 Opco 5: Se a menstruagdo veio e as cdlicas ndo melhoraram: entéo, esti na hora de procurar a Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou o hospital mais préximo de vocé. Combinado?

Se ainda ndo menstruou
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Opgcéo 1: Entendi! A menstruagdo vem em épocas diferentes para cada mulher, sabia? Além disso as meninas que tém doenca falciforme podem menstruar mais tarde. Converse com os (as)

37 profissionais de salde gue te acompanham!
38 Opcéo 2: Cada corpo se desenvolve de uma maneira Unica. Ninguém é igual a ninguém. Vocé vai ficar menstruada quando seu corpo estiver preparado, ok?
39 Ogg_éo 3: Cada corpo trabalha no seu préprio tempo. Por isso algumas meninas que tem a doenca falciforme ficam menstruadas mais tarde. Fazer comparagdes com outras meninas pode nao
ser justo com vocé mesma.
40 Opcéo 4: Se ainda ndo ficou menstruada procure se informar sobre absorventes, possiveis célicas e mudancas de humor. Faga uma visita ao ginecologista.
41 Opcdo 5: Ninguém € igual a ninguém. Vocé vai ficar menstruada quando seu corpo estiver preparado, ok?
Internacao
42 Opcdo 1: Vamos tentar identificar o que te levou a ficar internado (a)? O que vocé acha que foi?
43 Oggz_io 2: Sera que foi alguma coisa que vocé deixou de fazer e que era importante para o seu tratamento? Vocé compareceu as consultas agendadas e fez os exames recomendados e usou 0s
medicamentos?
44 Opcdo 3: Que tal usar o que vocé aprendeu durante essa experiéncia para pensar no que vocé pode fazer para evitar uma préxima internacao?
45 Opcido 4: Lembre-se de contar para o (a) médico(a) sobre a sua internacao e levar o sumario de alta para ele (a), ok?
46 Opcéo 5: Sabia que vocé pode justificar a sua falta na es_co!a e/ou no trabalho, apresentando o sumario de alta? Simples, né? Se vocé precisou faltar de aula, nédo se preocupe, ok? A escola tem que
repor os conteddos e as provas que vocé perdeu. E um direito seu.
Itens 6° dominio: Plano de acéo
1 Agora esta na hora de vocé assumir o controle. Que tal definir como vai se cuidar? Estamos juntos nessa! Vamos la? Humm... Vocé nédo sabe direito a quantidade de liquido que precisa tomar por
dia, né? Vem comigo e vamos conferir!
Hidratacio
5 Agora vocé ja sabe a quantidade minima de liquido que tem que tomar por dia, né? Mas olha s6: quando fizer muito calor ou vocé praticar alguma atividade fisica, vocé precisa tomar ainda
mais liquidos, combinado? Pode mandar ver na gua, ok? Os sucos naturais ndo substituem a agua. Agora, refrigerante nem pensar, viu?
3 Agora vamos marcar a quantidade de liquido que vocé vai tomar ao longo do dia?
Opcéo 1: Vou tomar____copos pela manha
4 Aqui, sabia que a hidratacéo ajuda a diminuir ou até mesmo a evitar as crises de dor? Pois é! Isso acontece porque quanto mais agua a gente toma, melhor o nosso sangue circula! Entéo, ndo vai
esquecer de tomar sempre bastante agua, hein?
5 Opcéo 2: Vou tomar copos a tarde ;
Mas, se liga: ndo adianta s6 marcar aqui que tomou, é preciso tomar muita dgua de verdade, viu? E para garantir que vocé fique sempre bem, ok?
6 Opcéo 3: Vou tomar COpos a noite
Mandou bem! Sabia que na aba lateral vocé pode acompanhar como esta o seu desempenho? Legal, né?
Acido félico
Lembre-se de tomar o acido félico do jeito que o (a) médico (a) falou. Combinado? Ai, garoto (a)! Vocé entendeu direitinho que tomar o &cido félico aumenta a produgéo de hemacias e reduz as
7 complicagdes da doenga. Muito bem!
Agora marque aqui como vocé deve tomar:  Domingo 2feira  3%feira  4%feira 5e-feira  6%feira  Sadbado
Vocé também pode marcar na agenda, na aba lateral, para receber uma mensagem te lembrando quando tomar. Vamos fazer isso agora?
Hidroxiureia
8 Lembre-se de tomar hidroxiureia do jeito que o (a) médico (a) falou. Combinado?
9 Agora marque aqui como vocé deve tomar:  Domingo  23-feira  3%-feira  4%-feira 5i-feira  6%feira  Sabado

A hidroxiureia aumenta a produgédo da hemoglobina fetal do sangue, sabia? E quanto mais hemoglobina fetal, menos hemoglobina S e menos complicagdes da doenga.
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5.3 Terceira etapa: Globin: concepc¢éo do aplicativo

Essa etapa compreendeu o desenvolvimento computacional e a publicacéo do aplicativo
em versdo experimental pela empresa contratada para esse fim.

O planejamento do Globin foi realizado no Moqup®, um aplicativo HTML5 de
concepcao de interfaces, por se tratar de uma ferramenta bastante intuitiva que permitiu a
criacdo dindmica e sem obstaculos, garantindo a interacdo entre os desenvolvedores, o
ilustrador e a pesquisadora.

Adotou-se o pacote React-native-cli verséo 2.0.1 gerenciado pelo Node.js, verséo 8.11.3
e pelo NPM 5.6.0. O desenvolvimento do projeto foi feito em React Native!! versdo de projeto
0.55.4 e para producéo do cddigo fonte utilizou-se o software Sublime Text 3.

A plataforma de gestdo web foi desenvolvida com C# atraves da ferramenta Visual
Studio 2017 com banco de dados SQL Server*2.

O sistema gestdo web do aplicativo Globin apresenta as atividades:

1- Configuracdo do ambiente

a) Cadastro do usuario.

2- Aquisicdo de dados: obtida por meio dos registros dos usuarios no aplicativo.

3- Transferéncia de dados: os dados armazenados no sistema mobile sdo enviados ao
sistema web.

4- Processamento e andlise dos dados: os dados sdo processados e relatorios sao
emitidos no sistema web.

5- Pds-processamento e disponibilizacdo dos dados: os dados sdo processados e

podem ser acompanhados e disponibilizados por meio de relatérios graficos.

10

https://moqups.com/?gclid=Cj0KCQiA37HhBRC8ARISAPWoO0yDpD7Qv73L4JATPSIMSZI1j32mX_fDsVE3
4DVNCO0808JPWSqbNi9-kaAp_ EALw_wcB

11 Linguagem de programacio adotada pala empresa contratada para o desenvolvimento do software.

12 Ferramenta adotada pala empresa contratada para o desenvolvimento do Sistema de gestdo Web compativel
com o servidor do Nupad/UFMG.
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A figura 12 apresenta o fluxo de dados entre o sistema mobile e o sistema gestdo web.
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Figura 12 Visao geral do modelo do sistema Globin (mébile e web).
Fonte: Elaborado pela pesquisadora

A logomarca abaixo representa a identidade visual do aplicativo (Figura 13)

Figura 13 Logomarca do Globin
Fonte: Criagdo do ilustrador.

Os assets, ou seja, as imagens e simbolos das interfaces foram idealizados para simular

0 sistema circulatdrio e o interior do corpo humano. A concepc¢do dos Avatares consistiu na

personalizagdo das hemécias em forma de criaturas fantésticas.
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Os personagens feminino e masculino basearam-se na necessidade de uma boa
oxigenacdo dos orgdos e no formato arredondado das hemécias para uma boa circulagdo
sanguinea. O Avatar masculino representa a necessidade de cuidados para a boa manutencéao
da salde, utilizando-se de uma heméacia como um disco deslizante no interior das artérias. O
Avatar feminino apresenta o formato da heméacia no chapéu e no vestuario.

Outro Avatar simula a molécula de &gua, por remeter a hidratacdo como uma acao de
cuidado imprescindivel para os individuos com doenga falciforme. J& o personagem
representado pela cadeia de DNA simula a sabedoria e a compreenséo da hereditariedade como
sendo uma condi¢do humana, levando ao jovem a ancestralidade.

O teste realizado para escolha dos Avatares foi realizado no més de setembro de 2018 e
contou com a participacdo de seis jovens. A tabela 3 apresenta as caracteristicas dos
participantes e o resultado do teste'®.

Tabela 3 Perfil sociodemografico dos jovens e avaliacdo do Avatar.

Participantes

Perfil P1 P2 P3 P4 P5 P6
Idade 16 16 15 23 20 13
Sexo Fem. Masc. Fem. Fem. Fem. Masc.
Tipo da Doenca SS SS N&o soube SS SS N&o soube
falciforme informar informar
Frequéncia da Bimensal Mensal Mensal Mensal Semanal A cada 21 dias
presenca no local
de tratamento
Uso do celular Sim Sim Sim Sim Sim Sim
Conhecimento Sim Sim Sim Sim Sim Sim
sobre o que é um
Avatar
Avaliacéo do avatar  Gostou Gostou Gostou Gostou Gostou Gostou

muito muito muito muito
Atributos a serem Bolsa; Bola; Brincos; Bola Fone de Cabelo
acrescentados sapato; mochila  escolha da ouvido arrepiado e
pulseira cor da pele topete; roupas

mais coloridas

Fonte: Producéo da pesquisadora

13 Trabalho apresentado como poster (APENDICE N) no XVI Congresso Brasileiro de Informéatica em Satide
(CBIS). Fortaleza-Ce/2018.
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A figura 14 apresenta os Avatares personalizados a partir da escolha dos jovens.

3 4

Figura 14 Avatares escolhidos pelos jovens para fazer parte do aplicativo Globin.
Fonte: Criacdo do ilustrador.

5.3.1 Desenvolvimento da interface do aplicativo Globin

Nesta etapa buscou-se integrar os dominios do protocolo de autocuidado em doenca
falciforme - Paut@-DF as interfaces e funcionalidades do aplicativo Globin, conforme é
apresentado no quadro 12.

A estrutura do Globin é composta pelos itens: missfes, acompanhamento, historico,
perfil, agenda e jogo. O item “missdes” ¢ constituido por 12 tarefas. A cada tarefa realizada

pelos usuarios sdo liberadas outras subsequentes a serem cumpridas.



Quadro 12 Recursos do aplicativo Globin.

Itens

Descricdo

Missdes

1- Acompanhamento
didrio

Sentimentos, dor, cansaco, febre, sono.

2- Eu comigo mesmo

Tipo da doenca.

3- Conhecer para cuidar
(Blogin)

Hemoglobina basal, hemoglobina fetal, acido fdlico,
transfusdo, controle da doenca, sintomas da doenca,
escola, sono, mudanca de temperatura, menstruacgéo,
relacionamento amoroso, enfrentamento da dor, outros
assuntos: racismo, direitos sexuais, sexualidade,
igualdade de género, diversidade sexual, gravidez na
adolescéncia, prevencdo das infeccdes sexualmente
transmissiveis (IST), drogas e prevencéo a violéncia
sexual.

4- Apoio de salde

Endereco da UPA ou hospital, dosagem da hemoglobina
fetal, dosagem da hemoglobina basal

5- Hidroxiureia

Registro de uso (para o usuario com indicagdo)

6- Acido félico Registro de uso (de acordo com a indicacdo médica)
7- Hidratacdo Importancia da dgua
8- Saiba mais Sinais e sintomas da doenca

9- Meta de hidratacdo

Volume de hidratacdo a partir do peso

10- Meta de hidroxiureia

Frequéncia de uso semanal (para o usuario com
indicacdo)

11- Meta de &cido folico

Frequéncia de uso semanal (de acordo com a indicacdo
médica)

12- Acompanhamento dos
cuidados

Registro diario do volume de hidratacédo, &cido félico,
hidroxiureia (para o usuario com indicacao)

Internacéo.

Acompanhamento Priapismo.
Menstruacao.
s Sentimentos, dor, cansaco, febre, sono, internacéo,
Historico L N -
priapismo, menstruacdo, medicamentos.
Agenda Tarefa, data, horario, descricao.
Perfil Nome, apelido, data de nascimento, sexo, hemoglobinas

basal e fetal e endereco da UPA ou hospital.

Jogo
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As funcionalidades do Globin incluem: customizacdo do Awvatar; lembretes

padronizados do tipo push notification para hidratacdo, uso de medicamentos e outras

atividades agendadas; videos informativos; plano de cuidado por meio de metas de
autocuidado para hidratacdo e o0s medicamentos é&cido fdlico e hidroxiureia;
acompanhamento do sentimento, dor, febre, cansaco, sono, priapismo, menstruacdo e
internacOes; feedbacks de suporte emocional e motivacional por meio do Avatar.

Os videos que fazem parte do aplicativo abrangem informac6es sobre a doenca
falciforme, acGes que orientam a pratica do autocuidado e temas peculiares a etapa da
juventude. O acesso aos videos é realizado a partir do aplicativo com direcionamento direto

a plataforma You Tube. Os videos estdo relacionados no Anexo B.
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O Avatar é customizavel e orienta os usuarios, direcionando-os a tela principal,

contendo o jogo e as missfes. O acesso ao jogo esta condicionado a aquisi¢do de pontos que 0

usuario acumula a partir da realizagdo das missoes.

A figura 15 apresenta as interfaces do aplicativo Globin.

PRIMEIRO ACESSO

Cadastro: primeiro acesso e login

Sabia que para
-~ voce ser
s ) ) atendido em algu

< >

0 QUE VOCE GOSTA
DE FAZER?
to
-
| AMIGOS FACEBOOK
FAMILIA INSTAGRAM
misica CINEMA
w SNAPCHAT Carteirinha
SHOPPING WHATSAPP

J INTERNEY SOZINRO

OUTRO

Primeira interacdo

x

Seja bem-vindo
(a) ao aplicativo
Globin!

Boas vindas e
apresentacédo

Gl
GLOBINA seapr

NIVEL 1

o

v

% :

¢

Tela principal

Figura 15 Fluxo de acesso as interfaces do aplicativo.

Fonte: Aplicativo Globin.

AvVATAR

ACOMPANNAMENTO DIARIO
PROGRESSO.

META 0E MORATACRD
PROGRESSO.

WETA DO ACIDO FOLICO
ROGRESSO.

E a hidroxiureia? Vocé
toma?

META DA HIDROXIVREIA
PROGRESSO.

Missdes

Os dados pessoais do usuario e anotacdes sobre o tipo da doenca, dosagens de

hemoglobinas fetal e basal, endereco da Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou hospital

de referéncia de atendimento de urgéncia sdo alocados no perfil. O histérico permite ao

usuario acompanhar os registros dos Ultimos 7 dias, além de uma agenda para registro dos

compromissos. Os lembretes do tipo push notification sdo emitidos a partir de anotac6es na

agenda, como também apds a realizacao do plano de cuidados como, por exemplo, lembretes

para tomar dgua ou o acido félico (Figura 16).
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Sentimentos: Alegre,

Dor: Sem Dor,

Cansago: Um pouco cansado,
Febre: 362,

Sono: Dormi Bem,
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Legal! Vamos
cumprir a missao
de assistir um vide

?

A d
®  CONFIRMAR

Agenda Videos

Figura 16 Interfaces com funcionalidades do Globin
Fonte: Aplicativo Globin

£  NOME:
F@‘ TIPO DA DF:
HEMOGLOBINAS BASAL:
HEMOGLOBINAS FETAL:

UPA OU HOSPITAL:

Perfil

Globin

a==D O
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Lembrou de tomar hoje?
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Hidroxiuréia
Lembrou de tomar hoje?
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Ontem 19:20

S SN
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| Acido Félico
[ Lembrou de tomar hoje?

B cLosin
Agua
Lembrou de tomar hoje?

B cLoen

Hidroxiuréia
Lembrou de tomar hoje?

B croen
Acido Félico
Lembrou de tomar hoje?

Ontem 16:06

ter, 19:20

ter, 19:19

Push notification
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No tocante as crises de dor, a figura 17 apresenta as interfaces de acompanhamento

desse sintoma.
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&

DOR

Posso te ajudar,

-~
6 ) ) dando algumas
dicas para enfrentar

essa dor.

>
PERNA PARTE SUPERIOR ESQUERDA PERNA PARTE SUPERIOR ESQUERDA

—

NiVEL DE DOR: 0 NiVEL DE DOR: 4

NIVEL DE DOR: 7 NiVEL DE DOR: 10

CONFIRMAR CONFIRMAR CONFIRMAR CONFIRMAR

Acompanhamento da dor

Figura 17 Interfaces de acompanhamento da dor
Fonte: Aplicativo Globin.

Um plano de cuidados constituido por metas para hidratacdo e o uso dos medicamentos
hidroxiureia e &cido félico faz parte do aplicativo (Figura 18). Para seguir as metas de cuidados,
0 usuario recebe lembretes do tipo push notification ao longo do dia e pode monitorar as a¢oes
a partir do item “acompanhamento dos cuidados”.

No tocante a meta de hidratacdo, o volume necessario a hidratacédo diaria é calculado a
partir do peso corporal fornecido pelo usuério, garantindo uma informacdo precisa desse

cuidado.

Que tal fazermos
um planejamento
para tomar agua?

Bora marcar 0 que
voceé ja fez hoje?
INFORME O SEV PESO

i Lembre-se de tomar
4cido félico do
jeito que

g :%m@@' wmd JJ . ™ e A1
A6 L € o S L I TeRqa-FERA mm
® %) noom W W QUARTA-FEIRA _
‘1 [’ pae B QUINTA-FEIRA Wsm NAD
! ()
Meta de hidrataco Meta de medicamentos ~ Acompanhamento

dos cuidados

Figura 18 Interfaces do plano e acompanhamento de cuidados
Fonte: Aplicativo Globin.



A esquematizacdo do jogo é apresentada na figura 19.

Plataforma

Conceito

Jogabilidade

Fluxo do jogo

i0S
Android

Um combate contra as
hemacias falciforme com
o uso de medicamentos e
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]

Clicar na hemdacia
falciforme para destrui-la.

O medicamento restaura 3

pontosdevidae a dgua

remove todas as hemdcias

falciformes que estdo
descendo

]

Hemadcias sadias e as
falciformes caem
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LD +

PREPARE-SE!!!
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BOM JOGO!

GLOEDAS

cLoma
@ o

NiVEL 1

Controle

Incentivo

Cenario do jogo

Chefes e inimigos

:| Um clique (touch)

Barra lateral (visual)

|

Avancar para
outro nivel

Capilar sanguineo
onde as hemacias,
medicamento e dgua
fluem

Medicamento e dgua
Hemdcias falciformes

Figura 19 Esquematizacdo do jogo no aplicativo Globin.
Fonte: Elaboragéo da pesquisadora.
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5.4 Quarta etapa: avaliacao

Testes de usabilidade

5.4.1 Primeira iteracao

De um total de 20 participantes, 13 responderam as questdes do instrumento MATCH-
MED, acessando a plataforma on line e-surv. A idade média dos avaliadores foi de 24,5 anos,
com variacao entre 19 e 33 anos, sendo 2 (15,4%) do sexo feminino e 11 (84,6%) do masculino.
O tempo médio de avaliacdo foi de 1 hora e 30 minutos para cada avaliador.

A avaliacdo foi realizada com 13 smartphones no sistema operacional Android,
utilizando o aplicativo Globin na versdo beta (1.16.2). A média alcancada a partir da avaliacdo
das heuristicas do MATCH-MED foi de 53,97 pontos, considerada uma usabilidade alta,

conforme mostra a tabela 4.

Tabela 4 Avaliacdo da usabilidade pelo instrumento Match-med.

Participantes Modelo do Smartphone Pontuacdo Classificacao
P1 Samsung Galaxy Note 4 63,3 Alta
P2 LG Prime d337 52 Alta
P3 Asus Zenfone Selfie Dual 46 Razoavel
P4 LG K10 2016 54,6 Alta
P5 MotoG5 48,5 Razoavel
P6 MotoG6 play 55,4 Alta
P7 Samsung J7 Prime 2 50,5 Alta
P8 Samsung Galaxy A5 46,9 Razoavel
P9 LG X Power 59,0 Alta
P10 Samsung ON7 53,8 Alta
P11 MotoG6 Play 63,9 Muito alta
P12 Samsung J5 Prime 49,4 Razoavel
P13 MotoG5 Plus 58,4 Alta

Media 53,97 Alta

Pontuacdo/conceito Match-med: até 30: usabilidade muito baixa; 30 a 40: baixa; 40 a 50: razoavel; 5 a 60: alta;
acima de 60: muito alta.
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Oito avaliadores participaram da avaliagdo do grau de severidade das heuristicas
violadas, identificando 32 violagOes. Destas violagdes, 18 foram corrigidas e 14 ndo foram
acatadas por estarem fora do escopo do projeto.

Os resultados da avaliagdo heuristica podem ser acompanhados no apéndice L. As
tabelas seguintes que compde essa se¢do apresentam a classificacdo do grau de severidade de
cada heuristica violada. No que tange a heuristica nove - Interacdo Fisica e Ergonomia -, ndo
foram identificadas violagdes.



Tabela 5 Classificagdo do grau de severidade das violages da Heuristica 1 - Visibilidade do estado do aplicativo.
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Grau de severidade Pontuagdo H1.1.1

Eu ndo concordo que isso seja um
problema de usabilidade

Problema cosmético: deve ser corrigido

apenas em caso de haver tempo extra no 2 2 4
projeto para tal

Problema de usabilidade menor: a

1 0 0

correcdo desse problema é uma tarefa 3 3 9

de baixa prioridade 1,73
Problema de usabilidade maior: é

importante que esse problema seja 4 2 )

corrigido e tratado com alta prioridade

Catastrofe de usabilidade: é obrigatério

corrigir o problema antes que o produto 5 1* 5
seja liberado
Total 15 8 26

H1.2.1 H1.3.1 H1.3.2 H1.3.3
Votos pp MP Votos FP  MP Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP
1 1 5 5 3 3 7 7
5 10 1 2 0 0 0 0
1 3 2 6 3 9 1 3
1,20 0,87 1,33 0,67
1 4 0 0 2 8 0 0
0 0 0 0 0 0 0 0
8 18 13 8 20 8 10

* Erro catastréfico corrigido; FP: fator de ponderacdo; MP: média ponderada.

A maioria das violacdes da heuristica 1 (H1) tende para uma pontuacdo mais baixa. A heuristica H1.1.1 foi ajustada com melhoria da

funcionalidade. A Heuristica H1.3.1 referente ao status da bateria, data/hora, conexdo com internet, ndo se aplica por se tratar de um aplicativo de

imersdo e apresentar um jogo que exige tela cheia. A Heuristica H1.3.2 com indicacdo para horario de uso dos medicamentos é contemplada na

secdo de agenda, que oferece ao usuario a funcionalidade do dia e horéario, para receber um lembrete do tipo push notification.



Tabela 6 Classificagdo do grau de severidade das violages da Heuristica 2 - Correspondéncia entre o aplicativo e 0 mundo real.
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Grau de severidade Pontua(;éo H2.1.1 H2.1.2 H2.2.1 H2.3.1 H2.3.2 H2.3.3
Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP

Eu ndo concordo que isso seja um problema de
usabilidade 1 1 1 1 1 0 0 4 4 3 3 1 1
Problema cosmético: deve ser corrigido apenas
em caso de haver tempo extra no projeto para 2 0 0 1 2 3 6 0 0 3 6 0 0
tal
Problema de usabilidade menor: a correcao
desse problema € uma tarefa de baixa 3 1 3 3 9 3 9 4 12 1 3 2 6
prioridade 2,13 1,60 1,53 1,07 1,07
Problema de usabilidade maior: € importante
que esse problema seja corrigido e tratado com 4 2 ) 3 12 2 8 0 0 1 4 4 16
alta prioridade
Catastrofe de usabilidade: é obrigatério corrigir N .
o0 problema antes que o produto seja liberado 4 20 0 0 0 0 0 0 0 0 1 >
Total 15 8 32 8 24 8 23 8 16 8 16 8 28

* Erro catastréfico corrigido; FP: fator de ponderacdo; MP: média ponderada.

O erro catastrofico (H2.1.1) referente ao funcionamento de botdo do menu lateral do “historico” do aplicativo foi corrigido. O outro erro

catastrofico (H2.3.3) referente a ter um tutorial de uso do aplicativo nao foi considerado como uma ndo conformidade, por se tratar de um aplicativo

intuitivo.

Tabela 7 Classificagdo do grau de severidade das violagdes da Heuristica 3 - Controle e liberdade do usuério.
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Grau de severidade

Pontuagdo

Votos

H3.1.1
P MP

Votos

H3.1.2
FP MP

H3.1.3

Votos

FP

MP

Votos

H3.1.4
FP

MP

H3.1.5

Votos FP

MP

H3.2.1

Votos FP

MP

H3.2.2

Votos FP

MP

H3.2.3

Votos FP MP

Eu ndo concordo que isso
seja um problema de
usabilidade

Problema cosmético: deve
ser corrigido apenas em caso
de haver tempo extra no
projeto para tal

Problema de usabilidade
menor: a corre¢ao desse
problema é uma tarefa de
baixa prioridade

Problema de usabilidade
maior: é importante que esse
problema seja corrigido e
tratado com alta prioridade

Catastrofe de usabilidade: é
obrigatério corrigir o
problema antes que o
produto seja liberado

Total

15

1

8

1

21

1,47

22

1

8

1

1,60

16

24

1

8

1

12

1,53

0

1*

0

12

28

1,87

1 1

1,73

2 2

1,53

1 1

1,67

0 0

1,87

* Erro catastréfico; FP: fator de ponderacdo; MP: média ponderada.

As violacGes da Heuristica 3 (H3) ficaram entre a pontuacdo 1 e 2 ndo representando ébices a usabilidade. O erro catastréfico (H3.1.4) foi

corrigido. A Heuristica H3.2.1 referente ao registro de dor € uma funcionalidade praticada no aplicativo para que o usuario tenha a opcdo de alterar

as informacdes registradas no decorrer do dia. As demais heuristicas que foram avaliadas como tendo um “problema de usabilidade maior” foram

ajustadas.



Tabela 8 Classificacdo do grau de severidade das violagGes da Heuristica 4 - Consisténcia e padrdes.

Grau de severidade Pontuacéo

Eu ndo concordo que isso seja
um problema de usabilidade
Problema cosmético: deve ser
corrigido apenas em caso de
haver tempo extra no projeto
para tal

Problema de usabilidade menor:
a correcdo desse problema é uma 3
tarefa de baixa prioridade

Problema de usabilidade maior: é
importante que esse problema
seja corrigido e tratado com alta
prioridade

Catastrofe de usabilidade: é
obrigatério corrigir o problema 5
antes que o produto seja liberado

Total 15

3

H4.2.1 H4.2.2 H4.4.1
Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP
3 1 1 1 1
4 2 4 0 0
0 1 3 3 9

1,27 1,60 1,73
12 4 16 4 16
0 0 0 0 0
19 8 24 8 26

FP: fator de ponderacgdo; MP: média ponderada.
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Né&o foram identificadas violagdes catastroficas na Heuristica 4 (H4). A violacéo de

grau 4 na heuristica (H4.2.1) referente a posicdo do botdo de aceitar foi corrigida, assim como

as heuristicas violadas de grau 1 e 2.
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Tabela 9 Classificagdo do grau de severidade das violagGes da Heuristica 5 - Prevencao de erros.

Grau de severidade Pontuagéo H5.1.1 H5.1.2
¢ Votos FP MP Votos FP MP
Eu ndo concordo que isso seja um 1 ) ) 0 o

problema de usabilidade

Problema cosmético: deve ser corrigido
apenas em caso de haver tempo extra no 2 2 4 0 0
projeto para tal

Problema de usabilidade menor: a
correcdo desse problema é uma tarefa de 3 1 3 3 9
baixa prioridade
1,53 2,20

Problema de usabilidade maior: é
importante que esse problema seja 4 1 4 1 4
corrigido e tratado com alta prioridade

Catastrofe de usabilidade: é obrigatério
corrigir o problema antes que o produto 5* 2 10 4* 20
seja liberado
Total 15 8 23 8 33
* Erro catastréfico. FP: fator de ponderacdo; MP: média ponderada.

As violagdes da Heuristica 5 (H5) ficaram entre a pontuagédo 1 e 2 ndo representando
Obices a usabilidade. A inconsisténcia apontada na heuristica H5.1.2 referente ao campo para

registro das dosagens de hemoglobinas Fetal ou Basal, foi corrigida.



125

Tabela 10 Classificacdo do grau de severidade das violagdes da Heuristica 6 - Reconhecimento em vez de

lembranca.
H6.1.1 H6.1.2 H6.4.1
Grau de severidade Pontuacéo
Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP
Eu ndo concordo que isso seja um
problema de usabilidade 1 1 1 2 2 3 3
Problema cosmético: deve ser
corrigido apenas em caso de haver 2 1 2 2 4 1 2
tempo extra no projeto para tal
Problema de usabilidade menor: a
correcdo desse problema é uma tarefa 3 1 3 4 12 1 3
de baixa prioridade
1,93 1,20 1,33

Problema de usabilidade maior: é
importante que esse problema seja 4 2 8 0 0 3 12
corrigido e tratado com alta prioridade
Catastrofe de usabilidade: é
obrigatorio corrigir o problema antes 5 3* 15 0 0 0 0
que o produto seja liberado

Total 15 8 29 8 18 8 20

* Erro catastréfico. FP: fator de ponderacdo; MP: média ponderada.

Na Heuristica H6.1.2 as heuristicas violadas foram corrigidas.



126

Tabela 11 Classificacdo do grau de severidade das violagdes da Heuristica 7 - Eficiéncia e Flexibilidade

Grau de severidade Pontuacéo

Eu ndo concordo que isso seja um
problema de usabilidade

Problema cosmético: deve ser corrigido
apenas em caso de haver tempo extra 2
no projeto para tal

Problema de usabilidade menor: a
correcdo desse problema é uma tarefa 3
de baixa prioridade

Problema de usabilidade maior: é
importante que esse problema seja 4
corrigido e tratado com alta prioridade

Catastrofe de usabilidade: é obrigatério
corrigir o problema antes que o produto 5
seja liberado

Total 15

1

H7.1.1 H7.3.1 H7.4.1
Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP
1 4 4 5 5
6 0 0 0 0
9 4 12 3 9

1,33 1,07 0,93
4 0 0 0 0
0 0 0 0 0
20 8 16 8 14

FP: fator de ponderacgdo; MP: média ponderada.

As indicacdes das alteracdes nas Heuristicas H7.3.1 e H7.4.1 referem-se a quantidade

de dados cadastrais do usuario e ndo foram acatadas, pelo fato dos itens terem sido organizados

a partir de uma perspectiva de dialogo a ser desenvolvido entre o Avatar e 0 USuario.
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Tabela 12 Classificacdo do grau de severidade das violagdes da Heuristica 8- Estética e Design Minimalista.

H8.1.1 H8.1.2 H8.1.3 H8.1.4 H8.3.1
Grau de severidade PONWIACA0 /oo FP MP Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP
Eu ndo concordo que isso seja um 1 0 0 0 0 1,73 2 2 2 2 2 2
problema de usabilidade
Problema cosmético: deve ser corrigido 2 1 2 1 2 3 6 1 2 0 0

apenas em caso de haver tempo extra no
projeto para tal

Problema de usabilidade menor: a 3 2 6 4 12 2 6 2 6 1 3
correcdo desse problema é uma tarefa de
baixa prioridade

Problema de usabilidade maior: é 4 5 20 187 3 12 1 4 1,20 3 12 1.47 4 16 173
importante que esse problema seja

corrigido e tratado com alta prioridade

Catastrofe de usabilidade: é obrigatério 5 0 0 0 0 0 0 0 0 1* 5

corrigir o problema antes que o produto
seja liberado

Total 15 8 28 8 26 8 18 8 22 8 26
* Erro catastrofico. FP: fator de ponderagdo; MP: média ponderada.

Para a Heuristica 8.1.1 ndo se acatou os ajustes referentes a animacéo do Avatar, uma vez que essa alteracao envolveria aportes financeiros
extras que extrapolavam o valor disponivel para o projeto.
Na Heuristica H8.3.1 foi realizada a conferéncia e o teclado ndo sobrepGe a caixa de texto ativa, mas apenas aquelas cujo usuario nao esta

digitando no momento. Foi ajustada a funcionalidade para fechar o teclado ao clicar na tela apo6s edicéo.



Tabela 13 Classificacdo do grau de severidade das violagdes da Heuristica 10 - Interacdo Fisica e Ergonomia.
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. ~ H10.1.1 H10.2 H10.3.1 H10.5.1 H10.6.1

Grau de severidade Pontuacéo

Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP
Eu ndo _cc_)ncordo que isso seja um problema 1 3 3 0 0 2 2 0 0 4 4
de usabilidade
Problema cosmético: deve ser corrigido
apenas em caso de haver tempo extra no 2 1 2 2 4 2 4 2 4 2 4
projeto para tal
Problema de usabilidade menor: a correcao
desse problema € uma tarefa de baixa 3 1 3 3 9 3 9 4 12 2 6
prioridade

1,33 1,67 1,27 1,67 0,93

Problema de usabilidade maior: é
importante que esse problema seja corrigido 4 3 12 3 12 1 4 1 4 0 0
e tratado com alta prioridade
Catéstrofe de usabilidade: é obrigatério
corrigir o problema antes que o produto seja 5 0 0 0 0 0 0 1* 5 0 0
liberado
Total 15 8 20 8 25 8 19 8 25 8 14

* Erro catastréfico. FP: fator de ponderacdo; MP: média ponderada.

A Heuristica H10.5.1 classificada como violagédo catastréfica ndo foi ajustada, pois poderia comprometer a caracteristica do app em ser

intuitivo, uma vez que sugere expansdo de orientacGes de uso do mesmo. As heuristicas que estavam dentro do escopo do projeto foram

ajustadas.
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. x H11.1.1 H11.1.2 H11.1.3
Grau de severidade Pontuacéo
Votos FP MP Votos FP MP Votos FP MP
Eu ndo concordo que isso seja um
problema de usabilidade 1 0 0 1 1 0 0
Problema cosmético: deve ser corrigido
apenas em caso de haver tempo extra 2 1 2 0 0 1 2
no projeto para tal
Problema de usabilidade menor: a
correcdo desse problema é uma tarefa 3 4 12 2 6 2 6
de baixa prioridade
1,80 1,80 1,93
Problema de usabilidade maior: é
importante que esse problema seja 4 2 8 5 20 4 16
corrigido e tratado com alta prioridade
Catastrofe de usabilidade: é obrigatério
corrigir o problema antes que o produto 5 1* 5 0 0 1 5
seja liberado
Total 15 8 27 8 27 8 29

* Erro catastréfico. FP: fator de ponderacdo; MP: média ponderada.

A Heuristica H11.1.1 classificada como violagéo catastréfica ndo foi ajustada, pois

poderia comprometer a caracteristica do aplicativo em ser intuitivo, uma vez que sugere

expansdo de orientacdes de uso do mesmo, assim como as demais heuristicas que receberam a

pontuagéo 3.
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5.4.2 Segunda iteracéo

Nesta etapa, a avaliacdo de usabilidade consistiu em mensurar a qualidade da
experiéncia dos usudrios durante execucdo das tarefas do aplicativo Globin, cujos resultados
séo apresentados na tabela 15.

Participaram desta avaliagdo oito jovens com diagndstico da doenca falciforme do tipo
SS (4) e SC (4), sendo 5 do sexo feminino e 3 do sexo masculino. A respeito do grau de
instrucdo, pode-se observar que esta bem distribuido entre os ensinos fundamental (3), médio
(4) e superior (1), contemplando todas as instancias de formacéo da faixa etéaria proposta neste
estudo.

Todos participantes concluiram o acesso de forma espontanea ao aplicativo, ndo
necessitando de orientacGes para realizar alguma tarefa que tenha deixado para tréas, o que
mostra o carater intuitivo do aplicativo.

Os participantes demonstraram ter um bom entendimento sobre as questdes do
instrumento SUS. A média obtida do escore total do SUS foi de 90,3, considerada uma
usabilidade excelente. Esse resultado indica que as interfaces do aplicativo sdo consistentes e
apresentam elementos visiveis, com terminologias padronizadas; as informacgdes sdo
apresentadas de forma ldgica, integradas as imagens e outros componentes; o campo de entrada

de dados indica o nUmero de caracteres que devem ser registrados, minimizando erros graves.
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Tabela 15 Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes e escores de usabilidade pela escala de
avaliacdo de usabilidade, SUS.

Tipo da doenca

Jovem idade Sexo Escolaridade falciforme Escore do SUS
Ensino
J1 13 Feminino fundamental SS 90
incompleto
. Ensino médio
J2 15 Masculino incompleto SS 90
13 16 Feminino Cnsinomédio sC 90
incompleto
.. Ensino médio
J4 18 Feminino SC 87,5
completo
.. Ensino médio
J5 19 Feminino SS 92,5
completo
. Ensino médio
J6 20 Masculino SC 90
completo
7 23 Feminino ~ Cnsino superior sC 95
completo
J8 24 Masculino Ensino medio SS 87,5
completo
Escore médio do SUS 90,3

Fonte: Producédo da pesquisadora

5.4.3 Avaliacdo da utilidade

Foram selecionados para esta etapa 27 participantes, sendo que 20 instalaram o Globin.
Entretanto, foram elegiveis apenas 0s usuarios que acessaram regularmente e cumpriram pelo
menos 60% das atividades do aplicativo até a data de inicio das entrevistas.

Desse modo, participaram desta etapa 14 jovens, dos quais 64,3% (9) com diagndstico
de doenca falciforme do tipo SS e 35,7% (5), SC. A média de idade foi de 19, 7 anos (variacao
entre 14 e 24 anos). Quanto ao sexo, 64% (9) eram femininos e 36% (5) masculinos. A respeito
do grau de instrucéo, 28,7% (4) possuiam ensino fundamental, 57% (8) o ensino médio e 14,3%
(2) o ensino superior. Eram domiciliados em Belo Horizonte e regido metropolitana 78,6% (11).
Os demais 21,4% (3) residiam no interior do Estado. Os participantes possuiam smartphones

para o sistema Android e foram identificados com a letra “U”, conforme mostra a tabela 16.
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Tabela 16 Caracteristicas dos usuarios que participaram dos testes e da avaliagdo de utilidade do aplicativo

Globin.
, . Tipoda . ~
Usuarios doenca Idade Sexo Domicilio Instrugdo Marca e modelo do celular
Ul SC 14 M  BH Ensino fundamental Samsung J5 Prime
u2 SS 16 M BH Ensino Médio XIAOMI MI MAX 2
U3 SS 16 M Ibirité Ensino fundamental Moto G 5 Plus
U4 SS 17 F  Carmopolis Ensino fundamental ~Samsung J2 Prime
U5 SC 18 M  BH Ensino Médio Samsung Galax prime 4 G
U6 SS 19 F BH Ensino fundamental Samsung J2 Prime
u7 SS 20 F Itinga Ensino médio Samsung Gran Prime
us8 SC 21 F  BH Ensino médio Samsung Galax J 4
U9 SS 22 F BH Ensino superior Asus Zenfone 3 max
u10 SS 22 M  Contagem  Ensino médio Samsung J 5 prime
Uil SC 22 F  BH Ensino Superior Samsung Galax om 7
u12 SC 22 F BH Ensino Médio LG
uU13 SS 23 F  Cordisburgo Ensino Médio Samsung J6
ul4 SS 24 F  BH Ensino médio Samsung Galax J5 Pro

Fonte: Producédo da pesquisadora

Nesta etapa, a analise das categorias possibilitou identificar a utilidade do aplicativo
para os jovens com doenca falciforme. De acordo com os relatos, foi possivel agrupar e

classificar a utilidade do aplicativo em trés categorias tematicas. S&o elas:

Primeira categoria tematica: Fonte de conhecimento sobre a doenca falciforme

A receptividade em acessar e utilizar o aplicativo movel foi associada a aquisi¢do de

conhecimento sobre a doenca falciforme por parte dos jovens.

U6: “Eu gostei. Ele me da informacdes que eu ndo sabia .
U8: “Ele nos lembra das coisas, nos deixa mais cientes das coisas, tipo ter que tomar

agua, os remedios. Nossa € muito bom”.

Os usuarios manifestaram facilidade de utilizacdo e interesse em continuar acessando o
Globin. A falta de acesso diario por alguns usuarios ndo reduziu a importancia do aplicativo
para o jovem, tendo em vista que as ocorréncias se deram por problemas pessoais, esquecimento

e questdo de ordem técnica, como incompatibilidade de aparelho e falta de acesso a internet.
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U10: “Foi facil, mas faltou tempo pra entrar no app todos os dias por eu estar
trabalhando e fazendo academia a noite. Eu esquego também ™.

US: “Gostei do aplicativo, mas ndo acessei todos os dias por estar ocupado. Minha
namorada néo estava se sentindo muito bem entédo eu mal mexi no celular”.

U4: “Bom. As vezes ele trava. Mas tem sido bom ”.

A aquisicdo de informacdes amplia o universo do jovem e o leva a adquirir novos
conhecimentos que o habilitam para lidar com a sua condicéo crénica, conforme observado na

sequéncia dos relatos.

U12: “Aprendi sobre 0s tipos da doenca. Achei que tinha s6 SC e SS”.

U10: “O priapismo eu ja tive e ndo sabia nada sobre ele. Olha so o risco que eu corri”.

Ull: “Sobre a menstruagdo, ndo sabia que poderia levar a crises”.

U13: “Descobri como funciona o &cido fdlico, vi que preciso tomar muita mais agua
do que tomo hoje e ter uma alimentacdo saudavel ”.

Ul: “Aprendi bem, principalmente em saber que até mesmo o estresse pode me trazer

complicagoes”.

A necessidade de agregar informacgdes que contribuam com o seu tratamento desperta
nos jovens a necessidade de ampliarem os seus conhecimentos. Por sua vez, essa busca podera

acontecer também, acessando o profissional de satde que o acompanha.

U3: “Eu nao sabia nada sobre as hemoglobinas basal e fetal, agora vou perguntar o
meédico para anotar no app e poder acompanhar melhor o que estou tendo .

U1: “O Globin me fez ter curiosidade pra procurar mais sobre os sintomas da doenca”.

U1l: “As dicas e o acompanhamento didrio me faz parar e pensar todos os dias como

esta indo a minha saude”.

Invariavelmente, a dimensdo social ainda é um fator agravante na vida das pessoas que

vivenciam a doenca falciforme, conforme pode ser acompanhado no discurso seguinte.

U 13: “Nao sabia muito sobre minha doenga. Porque sé tem 2 anos que descobri que

tenho. Eu morava na roga e minha mae ndo sabia muito das coisas. Entdo o aplicativo esta me
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ajudando a descobrir coisas que eu ndo sabia sobre a doenga. Eu ndo consigo falar muito, pois
sO tem um ano que t6 sendo atendida no Hemominas. Tenho uma duvida: anemia falciforme

pode virar leucemia? ”.

Segunda categoria tematica: Apoio para compreender a necessidade de se cuidar

Essa categoria emerge da relacdo entre o jovem e as ac¢Oes de cuidado mediadas pelas
diferentes funcionalidades do aplicativo.

U5: “O acompanhamento diario me ajudou muito, principalmente a aba que relatamos
as crises de dor e temos orientagdes do que podemos fazer antes de sair correndo pra
urgéncia”.

U13: “E bom demais ver no jogo as heméacias ruins sendo destruidas pela gota de agua
(risos)”.

Ul2: “Além dos lembretes gostei dos videos, pois tem coisa que nem sabia sobre a
doenca. Achava que ela so dava dor, mas tem muito mais coisas”.

U3: “Ver que combatendo as hemacias ruins a gente pode ter uma nog¢ao de se cuidar
melhor, de tomar agua, os remedios e ter uma alimentacao saudavel ”.

U7: “Eu nunca pude ir em piscina ou algo do tipo porque minha mae ficava com medo
de que eu passasse mal. Eu li no Blogin do app que posso ir, mas ndo posso ficar com a roupa

molhada”.

Terceira categoria tematica: Aprimoramento da pratica de autocuidado

Por meio do acompanhamento diario das atividades de cuidado e dos sentimentos, 0s
jovens monitoram as acdes praticadas, obtém informacgdes sobre aquelas que precisam ser
aprimoradas e recebem apoio de forma acolhedora e compreensiva ao expressarem 0S Seus

sentimentos, conforme os relatos a seguir.

U9: “O Globin é uma experiéncia étima. E bom poder relatar de uma forma mais

detalhada como estou me sentindo em relacéo as minhas dores e também o meu emocional”.

U2: “Os relatorios diarios e as orientacdes do avatar, prestam assisténcia pra gente

que é paciente. E uma forma de orientag&o, tipo apoio sobre o que a gente esta sentindo .
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U5: “O Globin esta sendo importante, pois me fez lembrar de tomar o &cido folico mais

cedo. As vezes eu deixava pra tomar quase no fim do dia e de vez em quando nem lembrava”.

U3: “O app ajudou bem, tipo nos remédios, a tomar mais 4gua e suco, saber dos meus

sentimentos, da minha dor.”.

Ao se sentir acolhido e entender sobre as acGes de cuidado, o jovem demonstra
sentimento de confianga na sua capacidade de se cuidar, passo inicial para o aprimoramento do

autocuidado.

U9: “O app me ajudou sim, pois eu me senti mais confortavel e confiante tendo um
lugar para relatar o que eu estava sentindo e as orientacfes do avatar me levaram a ter mais

atencdo com os meus cuidados diarios .

Ul4: “O Globin, ele da dicas se eu estiver triste ou algo do tipo ele fala o que a eu

tenho que fazer para melhorar”.

U2: “Me fez ver que os cuidados que eu tinha sdo certos, como me hidratar bastante,

alimentar bem”.
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CAPITULO 6 - DISCUSSAO
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A hipotese que sustentou o percurso de desenvolvimento desta tese foi de que um
protocolo, com contetido validado e adequado culturalmente e implementado em um aplicativo
movel, pudesse oferecer apoio educacional para o jovem aprimorar a préatica de autocuidados
em doenca falciforme.

No processo de elaboracgdo do protocolo de autocuidado em doenga falciforme (Paut@-
DF) foi fundamental a consulta e analise da literatura e de documentos oficiais preconizados
pelo Ministério da Salde brasileiro, assim como a participacdo das referéncias técnicas e dos
jovens com doenga falciforme.

De acordo com a literatura, esse processo confere ao protocolo uma maior
confiabilidade, na medida em que identifica, de maneira efetiva, o contetdo de abrangéncia, o
valida com a comunidade cientifica e realiza adequacdes, considerando o contexto cultural e
linguistico do publico a que se destina (BRASIL, 2016; EDWARDS et al., 2000a).

A validacdo do conteudo do protocolo a partir de especialistas na area de conhecimento,
com varios anos de atuacdo no contexto de atencdo a doenca falciforme, seguiu o que assinala
a literatura de que quanto maior o tempo de experiéncia na area, melhor é a qualificacdo do
profissional para exercer o papel de juiz na validagdo de um protocolo (SILVA et al., 2015).

Os pesquisadores recomendam que 0s materiais educativos passem pela adaptacédo da
linguagem antes de serem disponibilizados para o publico-alvo. Corroborando a literatura,
priorizou-se neste estudo a participacdo do profissional de linguistica aplicada, na adaptacao do
conteldo do protocolo a linguagem dos jovens. Nesse sentido, abre-se possibilidades para
acesso dos individuos que apresentam algum comprometimento cognitivo, ainda nao
diagnosticado, aspecto passivel no ambito da doenca em questdo (BAKSHI et al., 2015a).

Invariavelmente, o contetdo de um protocolo deve atender as necessidades biopsiquicas
e sociais do publico a que se destina (FERNANDES et al., 2016). Logo, o roteiro do protocolo
foi submetido a adequacdo cultural face a face com os jovens e as inser¢des de termos lexicais
apropriados foram realizados de acordo com a linguagem utilizada pelo publico-alvo.

Face a isso, ao oferecer as suas percepcoes referentes ao interesse e aceitacdo, 0s jovens
demonstraram satisfacdo em relacdo ao protocolo.

No ambito da doenca falciforme, a autoeficacia tem sido considerada como uma fonte
de apoio para o jovem se sentir confiante em fazer escolhas de forma consciente, autbnoma e
desenvolver habilidades para desempenhar as acBes de cuidado (ADEGBOLA, 2011;
EDWARDS et al., 2000b).
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Assim, agregou-se ao processo de elaboracdo do Paut@-DF, a teoria de autoeficacia,
que embasou as discussdes nos encontros interdisciplinares, contribuindo para que fossem
adotados termos e expressdes de estimulo e apoio que pudessem fortalecer a crenca do jovem
na sua capacidade de se cuidar.

O conteudo do protocolo, visa apoiar 0 jovem a seguir as a¢6es de cuidado por meio de
um aplicativo, de forma que os seus itens foram organizados a partir de uma perspectiva de
didlogo que ndo representasse um inquérito de perguntas e respostas, como usualmente é
encontrado nos aplicativos de saude. Seguindo essa perspectiva, foram identificadas mensagens
de apoio e incentivo, de acordo com a situacdo apresentada, como forma de incentivar o jovem
a seguir os cuidados a partir de uma ferramenta tecnolégica (CROSBY et al., 2016; SHAH;
JONASSAINT; DE CASTRO, 2014).

Devido a cronicidade da doenca falciforme, multiplos fatores podem contribuir para a
alta mortalidade dos jovens com essa condigdo cronica, incluindo a falta de uma rotina de
cuidados (NEWLAND, J. A., CECIL, R., & FITHIAN, 2000; PROTOCOL; RESOURCES,
2014).

Pesquisadores salientam sobre a importancia de propor meios para 0 monitoramento dos
sintomas associados a doenca falciforme, e indicam o aplicativo mével, como sendo, em ultima
anélise, a melhor maneira de capturar a experiéncia da dor e seus impactos, por ser uma
importante medida de morbidade e indicagdo de curso mais grave da doenca (JONASSAINT et
al., 2015; SHAH; JONASSAINT; DE CASTRO, 2014).

Desse modo, o Paut@-DF foi estruturado para que o jovem fizesse 0 monitoramento
diario das acdes de cuidado realizadas, como a hidratacdo, o uso de medicamentos,
acompanhamento dos sinais e sintomas da doenca, como a dor, cansaco e febre, e os aspectos
psicossociais, Como 0 Sono e 0s sentimentos.

Os estudos discorrem que, independentemente do contexto geografico, de salde e
cultural, uma grande parcela de jovens com doenca falciforme esta despreparada para assumir
0 gerenciamento do seu tratamento por conhecerem minimamente sobre o seu agravo e 0S
cuidados inerentes a ele (BHATT et al., 2011; CECILIO et al., 2017; CROSBY; QUINN;
KALINYAK, 2015a).

Dada a importancia do conhecimento como uma variavel fundamental no @mbito da
doenca falciforme, foram identificadas informacdes peculiares a essa condi¢do cronica na fase
da juventude, como fonte de consulta, que ao ser acessada podera despertar no jovem uma maior
compreensdo sobre a necessidade de se cuidar (BAKSHI et al., 2015a; CECILIO et al., 2017).
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A exemplo disso, o0 jovem entenderd sobre 0 manejo da dor, a partir da hemoglobina fetal, e da
necessidade de adeséo ao medicamento hidroxiureia.

As incertezas dos jovens sobre a sua capacidade de se cuidar de forma independente séo
intensificadas por sentimentos negativos, decorrentes das intercorréncias clinicas e dos aspectos
psicossociais da doenca, representando uma barreira para a pratica de autocuidado. As
pesquisas evidenciam que o aspecto emocional influencia diretamente sobre o comportamento
de cuidado dos jovens, fator que levou a considerar no Paut@-DF a expressao e o0 apoio aos
sentimentos negativos dos usuarios (CECILIO et al., 2017; LUNYERA et al., 2016).

Nesse contexto, a definicdo de metas de cuidado como uma pratica emancipatoéria na
medida em que contribui para melhorar a confianga do jovem na sua capacidade de se cuidar
fez parte do protocolo. Ao tracar as suas metas de cuidado, o jovem serd estimulado a segui-
las, a partir de mensagens de incentivo, conforme tem sido proposto na literatura (ADEGBOLA,
2011; BRASIL, 2016).

Os fatores ambientais, por vezes relacionados ao nivel socioecondmico e cultural, e os
comportamentos de riscos caracteristicos dos jovens, sdo determinantes no curso da doenca
falciforme (MULCHAN et al., 2016). Assim, considerou-se no Paut@ o acompanhamento de
alguns fatores de risco na adolescéncia, como o uso de alcool, drogas e o0 estresse.

Dada a alta incidéncia da doenca falciforme na populacdo negra, que rotineiramente é
submetida ao efeito do racismo institucional ainda presente no pais, um campo aberto foi
privilegiado no protocolo para que o usudrio registre as dificuldades e dentre elas, aquelas
relacionadas ao preconceito, racismo e a discriminacéo.

O Paut@-DF foi considerado um protocolo validado do ponto de vista da clareza e
relevancia do seu contetdo, aspecto que foi comprovado pelo IVC, cujas médias ficaram entre
0,90 e 1,0, uma variacdo aceitavel pela literatura, que assinala que quanto mais proximo de 1,
melhor sera o desempenho do item. Os itens do instrumento com notas 1 e 2, refletindo um IVC
mais baixo, seguiram as modificacdes recomendadas. No quesito relevancia, o valor 1,0
atribuido pelas referéncias técnicas e a populacdo-alvo assegura que o protocolo seja aquilo que
se propde ser (CROSBY; QUINN; KALINYAK, 2015a; PASQUALLI, 2010).

Ao passo que o protocolo de autocuidado em doenca falciforme, Paut@-DF foi validado
e adequado culturalmente, passou-se para a etapa de desenvolvimento do aplicativo mével.

No tocante a ilustracdo do aplicativo, o conhecimento e a compreensdo por parte do

ilustrador acerca da doenca falciforme e do publico-alvo a que se destina o aplicativo, foi
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fundamental para idealizar a concepg¢do de uma logomarca que representasse a identidade do
Globin.

As interfaces foram idealizadas para simular o sistema circulatorio e o interior do corpo
humano. A concepcdo dos Avatares consistiu na personalizacdo das hemacias em forma de
criaturas fantasticas. A escolha por essa sugestdo se deve a predisposicao do publico-alvo, a
imersdo e preferéncias por universos lidicos amplamente caracteristicos de aplicativos
interativos, sem contrastar com a seriedade que deve ser encarada a doenga em questao,
corroborando a literatura (CROSBY et al., 2016).

Durante o processo de estruturacdo do Globin foi realizada a escolha do Avatar pela
populacdo-alvo do aplicativo, que demonstrou satisfagdo em relacdo a aparéncia dos avatares e
indicou alguns atributos que sdo préprios dos jovens, 0 que sugere uma representacao positiva
da presenca do personagem virtual no aplicativo, conforme assinala a literatura (LEROUGE et
al., 2015).

A maioria dos jovens que escolheu o Avatar sabia informar sobre a doenga, mas dois
dos participantes ndo souberam informar o tipo de sua doenga, mesmo estando presente no local
de tratamento com frequéncia (mensal e a cada 21 dias). Tal dado fortalece a necessidade de
buscar estratégias que promovam e reforcem o conhecimento sobre a doenca de forma a refletir
em um maior engajamento do jovem em relacdo a sua condicdo crénica (POKU; CARESS;
KIRK, 2017).

O conteldo do Paut@-DF foi estruturado no Globin a partir dos principios da
gamificacao e integram os itens missdes, acompanhamento, histérico, perfil, agenda e jogo, que
foram associados as diferentes funcionalidades do aplicativo para a interacdo do usuario.
Segundo a literatura, na medida em que os aplicativos de m-Health incorporam os recursos da
gamificacdo, tornam-se mais atrativos e promovem maior interacdo dos jovens com a
ferramenta (SHAH; JONASSAINT; DE CASTRO, 2014).

No contexto da doenca falciforme, os aplicativos com multiplas funcionalidades
permitem ao usuario monitorar 0s sintomas, 0 sono, 0s sentimentos e associa-los as acdes que
realiza diariamente, tais como a frequéncia escolar, as atividades laborais e as interacdes com
outras pessoas (BADAWY; THOMPSON; LIEM, 2016; BAKSHI et al., 2015a; CROSBY et
al., 2016; PEREIRA et al., 2018).

Dentre os sintomas da doenca falciforme, a crise de dor tem sido considerada a maior

causa de repercussdes negativas na vida dos jovens, levando ao isolamento social e a depresséo,
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além de ser corresponsdvel por uma maior frequéncia de utilizagdo dos servicos de salde
(ADZIKA et al., 2017).

Considerando esse aspecto, 0 acompanhamento diario da dor, com registro em um
esquema corporal da parte afetada foi integrado ao aplicativo. O registro em uma escala de dor,
graduada de 1 a 10, ilustrada de forma simples por emoticons, corrobora a literatura que
recomenda o desenvolvimento de escalas para a versao eletrénica com instrugdes simplificadas,
de forma a auxiliar o monitoramento e a compreensdo dos individuos (GUPTA et al., 2016).

No que tange ao jogo, a literatura discorre que a adocdo de uma estratégia de carater
ludico tem sido Util na assisténcia a satde, na medida em que diverte e leva o usuario motivado
a cumprir atividades que o mantém saudavel (KING et al., 2013; MILLER et al., 2014).
Seguindo o que tem sido preconizado na literatura, o jogo no Globin representa um apoio
complementar para incentivar o acesso as tarefas das interfaces, contribuindo diretamente na
adocdo de rotinas de cuidados que o usuario deve adotar.

No contexto da doenga falciforme, a usabilidade tem sido um importante atributo no
desenvolvimento de um aplicativo e avalia-la garante a melhoria na interacdo do usuario com
as interfaces (JONASSAINT et al., 2015). Assim, nesta investigacdo, manteve-se o foco na
avaliacdo da usabilidade das interfaces nas versdes beta e protétipo, 0 que minimizou os erros,
reduziu os custos de producéo e, em especial, garantiu um aplicativo seguro para o usuario final.

Invariavelmente, na pratica de autocuidado ha uma transferéncia de cuidados para o
jovem, de forma que ao buscar apoio no seu smartphone deve encontrar um aplicativo confiavel
e Util (JONASSAINT et al., 2015; JUNIOR et al., 2016; WANGENHEIM; LACERDA, 2017).

Neste estudo, a utilidade do Globin foi associada a ampliacdo do conhecimento dos
jovens sobre a doenca falciforme, corroborando a literatura de que os aplicativos sdo fontes
primarias de informacbes que geram nos usuarios interesses por outros temas até entdo
desconhecidos (JONASSAINT et al., 2015).

Por sua vez, quando o jovem busca essas informacdes diretamente com o profissional
de salde que o acompanha, passa a ocupar um lugar mais ativo no tratamento. Tal posicdo é o
passo inicial de abertura para melhorar a relacdo médico paciente. As referéncias comprovam
que o dialogo horizontal entre o jovem e o profissional de saude fornece maior confianca ao
usuario, na medida em que ele se sente apoiado nas suas necessidades e encorajado a participar
dos seus cuidados (BARCELO et al., 2013; EZENWOSU et al., 2013).

Inevitavelmente, os fatores sociais representam barreiras convencionais,

corresponsaveis pelos resultados no tratamento e impactam no bem-estar dos individuos, como
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por exemplo a dificuldade de acesso aos servigos de satde, que repercute no diagnéstico tardio
da doenca falciforme. Ao ampliar a visdo de conjunto dos diferentes eventos da doenga
falciforme e de sua dimensdo social, é possivel que 0 jovem organize 0s conhecimentos, no
sentido de prevenir a ocorréncia de episddios que levem a outras complicacdes €, com isso, usar
0s equipamentos de ascenséo social, como, por exemplo, a escola, exercer as atividades laborais
e ampliar as suas relagdes interpessoais (DERLEGA et al., 2018).

Nesta investigacdo, o conhecimento obtido sobre os cuidados a partir da experiéncia
com o aplicativo contribuiu, em menor ou maior grau, para que o jovem tivesse uma melhor
compreensdo sobre a necessidade de assumir as a¢des de cuidado, legitimando o que assinala
0s pesquisadores: essa ferramenta permite ao usuario associar as acdes de cuidado adotadas
diariamente aos sintomas da doenga e as atividades que exerce no seu cotidiano (BAKSHI et
al., 2015b; PEREIRA et al., 2018)..

A pratica de autocuidado € imprescindivel para garantir uma transi¢ao segura do jovem
para vida adulta. Para tanto, € fundamental que o jovem encontre apoio, seja por meio de
estratégias que utilizem as tecnologias méveis ou em intervengdes presenciais, para que se sinta

confiante para seguir as a¢Ges de cuidados necessarios no ambito da sua doenca.
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CAPITULO 7 - CONSIDERACOES FINAIS E PERSPECTIVAS
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7.1 Consideracdes finais

A associacdo do contetdo validado e adequado culturalmente as funcionalidades do
Globin conferiu ao Paut@-DF um instrumento Util para apoiar a educacao de autocuidado dos
jovens com doenga falciforme.

Neste estudo, mesmo ndo havendo o acompanhamento da evolugdo da doengca em
termos clinicos, constatou-se que a aquisicdo de novas informacGes e o refinamento de
conhecimento sobre a doenga falciforme foram fundamentais para que 0s jovens passassem a
compreender melhor sobre a necessidade de cuidados, bem como aprimorar a prética do
autocuidado.

Os avangos no contexto de m-Health demonstram a necessidade de que profissionais e
pesquisadores tenham uma visdo pedagdgica ao propor um aplicativo mével, por se tratar de
um processo que envolve o ensino e a aprendizagem. Logo, para se desenvolver um aplicativo
para jovens com a doenca falciforme, foi necessario valer-se de uma metodologia adequada,
além de adaptar a linguagem a ser utilizada, validar o contetdo, identificar as funcionalidades
de interesse da populacdo-alvo e avaliar a qualidade das interfaces em funcéo dos objetivos que
se pretende atingir.

A qualidade do aplicativo como uma fonte segura de orientacdo de cuidados para 0s
jovens com doenca falciforme foi garantida por meio da avaliagcdo da usabilidade, que validou
a estabilidade da interface e o desempenho do usuario.

O sistema Web representa um manancial de dados, que consolidara com o tempo,
informacGes para 0 acompanhamento do jovem em tratamento e no campo de pesquisa, em
especial.

A participacdo dos jovens em todos as etapas deste estudo foi fundamental para a
visualizacdo do tema proposto nesta tese - a pratica do autocuidado -, que no contexto da doenca
falciforme representa um grande desafio para os profissionais de salde e as familias. Nesse
sentido, devem ser propostas acGes que incorporem o conteudo do Paut@-DF a partir de
intervencdes presenciais e a distancia, envolvendo além do jovem, os seus familiares e as redes
sociais das quais ele participa.

Este estudo, efetiva a educacdo em salde como uma estratégia fundamental para tornar
0s programas de salde mais eficientes em promover a autonomia e 0 empoderamento do jovem

com doenga falciforme.
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Muito se avangou em termos de politicas publicas de saude no pais. No entanto, ainda
h& muito a se fazer, principalmente no que tange a proposta dos servicos de satde oferecerem
uma atencdo integral aos jovens com doenca falciforme.

Constatou-se, a partir deste estudo, a necessidade de haver mudangas no modelo
praticado, como algo imprescindivel. A abertura para discutir sobre os dados registrados no
aplicativo e entendé-los, além de romper com o distanciamento da relagcdo profissional de
Saude/paciente, sdo aspectos fundamentais para que o jovem encontre um significado para a
continuidade do cuidado e mantenha a utilizacdo dessa ferramenta.

Os achados deste estudo, embora positivos ndo séo universais e ndo se limitam aos
resultados encontrados até o momento. Dessa forma, abrem-se diversos caminhos a serem
trilhados por meio de outras investigacdes, buscando-se ampliar 0s horizontes de novos

conhecimentos sobre o autocuidado no contexto da doenca falciforme.
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7.2 Perspectivas

Como perspectiva propde-se:

v Divulgar os resultados deste estudo para as pessoas com doenca falciforme, por meio
de reunides, rodas de conversa e eventos.

v Publicar artigos como produtos da presente tese.

v Propor arealizagdo de pesquisas com desenho metodolégico do tipo ensaio clinico para
comparar os efeitos dessa intervengdo educacional, via aplicativo movel.

v Propor a implantacdo de intervencdes educativas presenciais por meio do Paut@-DF,
como forma de atingir a populacdo de jovens com doenca falciforme que ndo tem
disponivel a tecnologia movel.

v"Indicar para os servicos de diagnéstico e tratamento da doenca falciforme a necessidade
de adotar a perspectiva da interoperabilidade no sistema de atendimento ambulatorial
de atencdo ao jovem com doenca falciforme, visando o gerenciamento de dados.

v Propor discussdes junto a equipe multiprofissional do ambulatério da Fundagdo
HEMOMINAS para que os dados registrados no aplicativo sejam adotados como fonte
de informac6es sobre o jovem e subsidios para encaminhamentos de acdes conforme a
necessidade.

v Propor a criacdo de um nucleo de analises dos dados gerados pelo aplicativo e distribuir
as informacdes de acordo com os servi¢os demandados as areas afins.

v Propor que o Globin se torne um aplicativo acessivel, tendo em vista a populacdo de
jovens com comprometimento cognitivo e outras deficiéncias no contexto da doenca
falciforme.

v Propor a atualizacdo do aplicativo mével Globin e manté-lo modernizado em relacdo as

novas tecnologias.
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APENDICE A - Artigo: Revisdo integrativa: instrumentos de mensuracao relacionados
ao conhecimento, adesdo, atitude e autoeficacia em doenca falciforme.

Resumo

Objetivo: identificar, na literatura nacional e internacional, instrumentos de mensuragao
existentes para medir os dominios conhecimento, autoeficacia, atitude e adesdo ao tratamento
no contexto da doenca falciforme. Método: Revisdo integrativa realizada por meio da busca de
artigos nos periodicos indexados nas bases de dados: CINAHL, LILACS, PubMed e WOS, no
recorte temporal de 2003 a 2018. Resultados: Dos 379 estudos encontrados, seguindo 0s
critérios de inclusdo estabelecidos, foram incluidos onze estudos e cinco instrumentos foram
identificados. Discussdo: Mensurar 0os dominios psicossociais e comportamentais relacionados
aos aspectos do cuidado deve ser tarefa constituinte do acompanhamento de pessoas com
doenca falciforme. A utilizacdo de instrumentos de mensuracéo especificos e validados auxilia
na investigacdo e compreensdo desses aspectos, constituindo-se, assim, importante ferramenta
de trabalho dos profissionais da area da Saude envolvidos no contexto da doenga falciforme.
Conclusdo: Os instrumentos identificados poderdo fornecer indicadores relacionados aos
dominios psicossociais e comportamentais relacionados a doenca falciforme.

Descritores: Anemia Falciforme; Doenca Cronica; Inquéritos e Questionarios.

INTRODUCAO

A doenca falciforme caracteriza-se por ser uma doenca genética e crénica que esta
associada a alteracdes das células sanguineas. Dentre as suas consequéncias, as mais comuns
estdo associadas a episodios de dor e danos aos 0rgaos vitais decorrentes de episddios vaso-
oclusivos, principal mecanismo fisiopatologico relacionado as complicacbes da doenca

falciforme(®-2,

Invariavelmente, isso demanda da pessoa o seguimento as praticas de autocuidado e
diretrizes do tratamento como forma de melhor gerenciar a doenca e evitar o seu agravo. Fato
este, que confere a necessidade de acompanhamento das pessoas com essa condicdo por equipe

interdisciplinar nos ambulatérios de especialidades e nas Unidades Bésicas de Satde G4,

Entretanto, um dos desafios enfrentados pelos profissionais que acompanham as pessoas
com doenga falciforme é conseguir promover um comportamento de cuidado com a saude com
consequente adesdo ao tratamento. Estimular a adesdo é uma das diretrizes das politicas
publicas nacionais e internacionais de controle dessa condicdo e o seu processo deve englobar

0s aspectos psicossociais que a influenciam, indo além dos enfoques fisicos e previsiveis®7.

A dimensdo psicossocial considera que a realidade e a vivéncia das pessoas, 0S seus
sentimentos, atitudes, emocdes, assim como o conhecimento e as crengas, influenciam o

comportamento em salde. Autores discutem que os fatores psicossociais contribuem, em maior
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ou menor grau, para comportamentos de adesdo ou ndo adesao ao tratamento de uma condicéo

cronica®.,

Nesse sentido, investigar os dominios psicossociais e comportamentais das pessoas com
doenca falciforme se apresenta como uma maneira de identificar questdes subjetivas do
tratamento que precisam ser trabalhadas pelos profissionais da area da Saide como uma forma
de promover o cuidado a satde. Avaliar dominios psicossociais como o conhecimento, crencas
de autoeficécia e atitudes, e comportamentais, como a adesdo ao tratamento, pode fornecer
indicadores sobre os aspectos do tratamento e fornecer subsidios para o desenvolvimento de
intervengdes educativas, com vistas a promocdo ao autocuidado e controle da condicdo

cronica®1h),

Assim, se faz imprescindivel a utilizacdo de instrumentos de mensuracao especificos
para a investigacdo desses dominios, porém, que tenham sido elaborados de acordo com
referenciais teoricos e metodoldgicos pertinentes aos objetos pesquisados, com demonstracéo
de propriedades psicométricas satisfatorias. De tal forma, a escolha de um instrumento de
mensuracdo deve ser baseada em critérios pertinentes ao dominio psicossocial ou

comportamental trabalhado pelo pesquisador®?19),

Nesse sentido, esta revisdo integrativa buscou identificar, na literatura nacional e
internacional, instrumentos de mensuragdo existentes para medir os dominios relacionados a
autoeficacia, adesdo ao tratamento, conhecimento e atitude no contexto da doenca falciforme,
como forma de auxiliar pesquisadores e profissionais da area da Salde na escolha de um
instrumento adequado para a investigacdo de indicadores de cunho psicossocial e

comportamental.

METODO

Foi realizado um estudo de revisdo integrativa, de janeiro a maio de 2018. As etapas
propostas pelo referencial tedrico-metodologico adotado foram: estabelecimento da hipotese ou
questdo da pesquisa, processo de busca e determinacdo de critérios e extracao das informacdes,
avaliacdo dos estudos, interpretacdo dos resultados e apresentacdo da revisdo sintese do

conhecimento®®),
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Para guiar a reviséo integrativa, formulou-se a seguinte questdo: Quais 0s instrumentos
de mensuracgdo tém sido utilizados, nas pesquisas nacionais e internacionais, para medir 0s
dominios relacionados ao conhecimento, adesdo ao tratamento, atitude e autoeficacia de

pessoas com doenga falciforme?

As bases de dados consultadas foram: LILACS (Literatura Latino Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude), CINAHL (Current Index to Nursing and Allied Health
Literature), PubMed (National Center for Biotechnology Information) e Web of Science. Os
descritores controlados foram extraidos do Medical Subject Headings (MeSH) e Descritores
em Saude (DeCS), nas linguas portuguesa, inglesa e espanhola: Inquéritos e Questionarios,
Anemia Falciforme, Doenca Falciforme, Doenca da Hemoglobina SC, Doenca SS, beta-
Talassemia, Autoeficacia, Atitude, Atitude para a Saude, Adesdo e Conhecimento. Para a

estratégia de busca utilizou-se a associacao entre os operadores booleanos OR e AND.

Foram excluidos os estudos publicados no formato de dissertacdes, teses, livros e artigos
que ndo descreviam as caracteristicas do instrumento utilizado ou a sua fonte original. As
publicac6es em duplicidade foram consideradas apenas uma vez. Utilizou-se como critérios de
inclusdo: artigos originais, que utilizaram instrumentos para medir algum dos dominios
pesquisados (conhecimento ou adesdo ao tratamento ou autoeficacia ou atitudes da pessoa com
doenca falciforme, independente da faixa etaria da populacéo alvo) dos dltimos 15 anos (2003
a 2018).

Para a triagem inicial das publicacdes, foi realizada a leitura dos titulos e resumos. Os
artigos retidos para inclusdo na fase preliminar foram revisados independentemente por dois
autores, por duas vezes. Em sequéncia, procedeu-se a segunda analise com leitura na integra
dos artigos e avaliou-se a pertinéncia com a proposta do estudo. Os artigos selecionados foram
importados para uma biblioteca do Endnote Web e tiveram seus dados registrados em planilha

desenvolvida pelas pesquisadoras conforme é recomendado pela literatura (Figura 1).

A avaliacdo das propriedades de medicdo e os dominios de cada instrumento foi
realizada pela autora principal, que buscou identificar caracteristicas que tornassem tais
escalas/questionarios viaveis de uso. A confiabilidade dos instrumentos de mensuracao
identificados foi pesquisada por meio do valor do Alfa de Cronbach. Cumpre mencionar que
apenas instrumentos validados foram considerados como resultados pertinentes da presente

revisao.
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Utilizaram-se as categorias da Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ)
como critérios de classificagdo de evidéncias distribuidas em seis niveis: Nivel 1: evidéncias
resultantes da meta-anélise de multiplos estudos clinicos controlados e randomizados; Nivel 2:
evidéncias obtidas em estudos individuais com delineamento experimental; Nivel 3: evidéncias
de estudos quase-experimentais; Nivel 4: evidéncias de estudos descritivos (ndo-experimentais)
ou com abordagem qualitativa; Nivel 5: evidéncias provenientes de relatos de caso ou de
experiéncia; Nivel 6: evidéncias baseadas em opinides de especialistas.

As recomendacfes STROBE (Strengthening the Reporting of Observacional Studies in
Epidemiology Statement) foram utilizadas como indicador de qualidade metodol6gica dos
artigos com métodos observacional, transversal, caso-controle e de coorte. A avaliagdo foi
dividida em trés categorias e realizada por dois avaliadores independentes: A — nos casos dos
estudos preencherem valor igual ou maior que 80% dos critérios; B — nos casos de cumprimento
entre 80 e 50% dos critérios estabelecidos e C — se houve cumprimento inferior a 50% dos
critérios estabelecidos pelo STROBE (7,

Para a apresentacao dos artigos selecionados elaborou-se um quadro sindptico, contendo
0 nome do instrumento utilizado, ano, autor, objetivos e valor do Alfa de Cronbach. As
caracteristicas gerais tais como, dominios e nimero de itens, foram apresentadas de maneira

descritiva.
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Figura 1. Meétodo da revisdo integrativa sobre instrumentos validados e relacionados aos
aspectos psicossociais da doenca falciforme. Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil, 2019

RESULTADOS

A partir da busca realizada, foi possivel identificar 11 artigos que tinham como escopo
mensurar algumas das variaveis: atitude, autoeficacia, adesdo e/ou conhecimento de pessoas
com doenca falciforme e, para isso, recorreram a instrumentos de mensuracdo disponiveis na
literatura e validados por outros autores. Independente do objetivo dos 11 estudos encontrados,
esta revisdo destinou-se a identificar as propriedades dos instrumentos de medida utilizados por
eles e a descrever as suas caracteristicas. Cumpre-se mencionar que, 0s instrumentos de medida
considerados nesta revisdo eram destinados, de maneira exclusiva, ao contexto da doenca

falciforme.
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Quadro 1. Distribuicdo das publica¢des incluidas na revisdo de acordo com o titulo, autor/ano/pais, nivel de evidéncia, classificacdo STROBE,

objetivo principal e instrumento de mensuracao utilizado. Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil, 2019

Autor/ano/ Nivel Instrumento utilizado Autor do
Artigo (A) -Titulo . STROBE Objetivo do estudo no estudo (i) instrumento/ano
pas de evidéncia
Al. Correlates of Pain-rating | g aiat et Examinar as relag@es entre dor e conhecimento
Concordance for Adolescents | (2008)/ EStU_d_O de adolescentes com doenca falciforme.
With Sickle Cell Disease and descritivo A
i i (18)
Their Caregivers ESt?.dOS Nivel IV Newland JA et
Unidos al (2008)@
il. Children’s
A2. A family-based randomized Estudo O estudo teve dois objetivos: determinar a Hospital of
controlled  trial of pain | Barakatet guase- eficicia de uma intervencdo cognitivo- | Philadelphia (CHOP)
intervention for adolescents | al (2010)/ | experimental comportamental para adolescentes com doenga Transition
with sickle cell disease®® Estados ) A falciforme e investigar as variaveis Knowledge
Unidos Nivel 111 psicossociais:  conhecimento da doenca, | Questionnaire for
autoeficicia e comunicacdo familiar. SCD (TKQ)
A3. Factors Influencing Estudo Investigar as relagBes existentes entre:
. Newland . i i
Independence in Adolescents descritivo conhecimento sobre a doenca falciforme,
LG . 20) (2008)/Esta A - . ; .
With Sickle Cell Disease 40s Unidos ) gravidade da doenca e o nivel de independéncia
Nivel IV de adolescentes com doenga falciforme.
A4. Development of a Screening | Hilker et al Estudo Avaliar as propriedades psicométricas do Self
Instrument of Adherence in (2006)/ descriti Care Inventory - Sickle Cell (SCI-SC).
A . 12) escritivo A )
Pediatric Sickle Cell Disease Estad Hilker KA et al
stados .
Unidos Nivel IV (2006)12)
A5. Predictors of Academic | Smith etal Verificar a associacdo entre os fatores i2.1
Achievement for School Age (2013)/ Estudo psicossociais e comportamentais e 0
Children with  Sickle Cell descritivo rendimento escolar de criangcas com doenca
Disease®@V Estados A falciforme.
Unidos Nivel IV
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A6. An Examination of | Jenerette et Avaliar arelagdo entre a pratica de autocuidado
Differences in Intra-Personal | al (2006)/ e os resultados de sadde de jovens e adultos
Resources, Self-Care Estudo com doenca falciforme.
Management, and  Health | EStados descritivo
Outcomes in Older and Younger | Unidos
Adults  with  Sickle  Cell Nivel IV
Disease®?
Edwards R et al
. - - — - (2000)@®)
AT. Self-efficacy as a predictor Estudo Investigar a autoeficAcia como preditor da
of adult adjustment to sickle cell individual adaptacdo adultos a doenga falciforme.
disease: one-year outcomes®@) | Edwards et com
al (2002)/ | delineament i3. Sickle Cell
0 Disease Self-Efficacy
Estados _ Scale (SCSS)
Unidos | experimental
Nivel Il
A8. Sleep Quality, Pain and | Adegbola Estudo Examinar as relagBes entre as variaveis
Self-Efficacy among (2015)/ - sociodemograficas, sono, dor e autoeficicia de
! . descritivo .

Community-Dwelling  Adults adultos com doenca falciforme.
with Sickle@® Estados Nivel IV

Unidos
A9. The Influence of Maternal | Jenerette et Estudo Investigar a relacdo entre a superprotecdo
Behaviors During Childhood on | al (2010)/ - materna na infancia e a autoeficicia na idade

. . g . descritivo .

Self-Efficacy in Individuals With adulta de pessoas com doenca falciforme.
Sickle Cell Disease Estados Nivel IV

Unidos
Al10. Educational Intervention Estudo Avaliar a efetividade de uma intervencdo | i4. Questionnaire to
to Improve the H_ealth_Outcomes Shahine et quase- edycativa na melhora do conhecim_ento de assess knowled_ge of Shahine R et
of Children With Sickle Cell experimental cuidadores e criancas com doenca falciforme. | sickle cell disease (26)

. al (2014)/ al(2014)

Disease?® (QAK-SC)

Libano

Nivel 11
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All. A validated measure of
adherence to antibiotic | Duncan et
prophylaxis in children with al (2016)/
sickle cell disease®” Estados

Unidos

Estudo
descritivo

Nivel IV

Realizar a construcéo e a validacdo do Sickle
Cell Antibiotic Adherence Level Evaluation
(SCAALE)

i5. Sickle Cell
Antibiotic Adherence
Level Evaluation
(SCAALE)

Duncan
(2016)@"

et

al

Legenda: A- artigo; i- instrumento.
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Em alguns estudos (grupo Al, A2, A3; grupo A4 e A5 e grupo A6, A7, A8 e A9) um
mesmo instrumento foi utilizado e, por isso, 0 nimero de instrumentos encontrados ndo é
semelhante ao nimero total de estudos analisados. Os estudos A4 e All destinaram-se a
construgdo de um instrumento e apresentaram em seus resultados o valor dos testes
psicométricos realizados. As caracteristicas dos instrumentos identificados, bem como a

descri¢do de cada dominio estudado, sdo apresentadas no Quadro 2.
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Quadro 2 Caracteristicas dos instrumentos de mensuracéo validados relacionados aos aspectos psicossociais ou comportamentais da doenca falciforme identificados nos
estudos. Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil, 2019.

Instrumento Objetivo do Subdominios N° de Opcdes de Interpretacdo | Consisténcia LimitacGes
instrumento Dominio pesquisado pesquisados itens resposta das respostas Interna*
Children’s Mensurar o | Dominio psicossocial | a) fisiopatologia;
Hospital of | conhecimento do | conhecimento: o0 saber | b) genética;
Philadelphia paciente com | sobre a doenga falciforme e | c) manifestacdes/
(CHOP) doenca falciforme | os cuidados e agOes | complicagdes fisicas NUmero de
Transition na fase de transicdo | necessarias para 0 seu | d) tratamento; - acertos é
Knowledge de jovem para | controle. e) autocuidado; Multipla considerado
Questionnaire adulto. f)responsabilidades 25 escolha (>ou 0,71
for SCD psicossociais ou de (certo/errado) <conhecime
desenvolvimento; nto)
g) sistema de prestacdo
de cuidados de saude.
(0)
Questionnaire to | Mensurar 0 | Dominio psicossocial | a) modo de transmissao
assess conhecimento do | conhecimento: o saber | da doenga; Em geral, os
knowledge  of | paciente adulto com | sobre a doenca falciforme e | b) principais NUmero de autores dos cinco
sickle cell | doenca falciforme. | os cuidados e agBes | complicagBes da S acertos é instrumentos
. - ) Dicotomica .
disease necessarias para o seu | doenca; 25 (verdadeirof considerado 0.76 _ dfzsta(N:am
controle. c) papel do baco; falso) (>ou ' limitacdes de
d) intervencoes <conhecime cunho
terapéuticas; nto) metodolégico no
e) manejo de febre e dor que diz respeito as
em casa. ¢® caracteristicas da
Self Care | Avaliar aadesdoao | Dominio a) comportamento geral Escores mais amostra da
Inventory— autocuidado do | comportamental em salde (ingestdo de altos populacéo alvo
Sickle Cell paciente pedidtrico | adesdo: medida de relato dgua, medicamento e indi envolvida na fase
com doenga | dos pais sobre 0s dieta); n 'I(If]am dos pré-testes.
falciforme. comportamentos de b) gestdo da doenga 19 Escalonada a dr(ral:éoozjs 0.88 Todos relacionam
adesdo ao falciforme (atividades (tipo Likert) - d ' este fato a pouca
tratamento/autocuidadod de autocuidado); p_alcsj,_po em heterogeneidade
as criancas com doenca ¢) manejo da dor; Iln Icar se das amostras, bem
falciforme. d) padréo do sono. 2 a gﬁg:) gem como por

pertencerem a
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desafios relacionados ao
autocuidado da doenga
falciforme.

autoeficacia
(28)

aplicavel ao
filho.
Sickle Cell | Avaliar aadesdoao | Dominio a) horario da A resposta
Antibiotic medicamento comportamental medicacao; "Sempre"
Adherence Level | (antibiético adesdo: medida de relato b) dosagem da reflete
Evaluation profilatico) do | dos pais sobre 0s medicacao; melhor
paciente pediatrico | comportamentos de c)farmacocinética da adesdo para
com doenca | adesdo ao tratamento medicacao; algumas
falciforme. medicamentoso das d) plano de cuidados questdes e a
criancas com doenca relacionado a pior adesdo
falciforme. medicacao; para outras
e) lembrete para uso da | 28 questBes. O 0,89
medicacao; guestionario
f) comunicacdo entre Escalonada faz
paciente e profissional; (tipo Likert) referéncia
g) contexto de uso da aos Ultimos
medicacéo. @ trés meses
darotina
medicament
osa do
entrevistado.
Sickle Cell | Avaliar a . . .
Disease  Self- | autoeficdcia  dos | DOMinio  psicossocial Pontuacdes
Efficacy Scale | pacientes jovens e | @utoeficacia: crenca que a maiores
adultos com doenga | PeSS02 tem sobre as suas indicam uma
falciforme. capacidades pessoais de NA 9 E_scalo_nada maior crenca 0,89
enfrentar e superar 0s (tipo Likert) de

regides
geograficas
especificas, nao
permitindo, assim,
uma adaptacao
“transcultural”
dos instrumentos.

*Alfa de Cronbach (o)
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DISCUSSAO

Os estudos identificados nesta revisdo que avaliaram o dominio psicossocial
autoeficacia®?2) de pessoas com doenga falciforme utilizaram a avaliagio especifica por meio
do Sickle Cell Disease Self-Efficacy Scale®®. Embora existam poucas pesquisas sobre este
tema, as aqui apresentadas demonstraram correlacfes positivas entre a autoeficacia e bons
resultados no gerenciamento da condi¢cdo, como a diminuicéo de intercorréncias clinicas (crises
de dor, internacbes e transfusGes sanguineas) e psicoldgicas, uma vez que os individuos
estudados acreditavam na sua capacidade em seguir as acdes de cuidado e conseguiam gerir
melhor as emocgdes. Invariavelmente, foi possivel perceber que, quanto maior a crenca de

autoeficacia das pessoas estudadas, maior era a adesdo ao tratamento da doenga falciforme®?
25)

A adesdo ao tratamento de uma condicdo cronica estad relacionada a subjetividade
daqueles que a possuem e deve considerar, obrigatoriamente, a dindmica social, cultural e
emocional das pessoas. Além disso, 0 senso de autonomia e corresponsabilizacdo entre
profissionais e a pessoa com doenca falciforme sdo eixos do tratamento, para que a adeséo nao

se constitua um fator impositivo e impessoal®®.

Os estudos que realizaram a mensuragdo deste dominio comportamental utilizaram os
instrumentos Sickle Cell Antibiotic Adherence Level Evaluation e Self Care Inventory—Sickle
Cell, os quais fazem referéncia as diretrizes de cuidado em doenca falciforme®226-27) ¢
representam importante contribuicdo para o gerenciamento clinico, programas de pesquisa e
iniciativas de intervencdo em salde. A adesdo ao tratamento, nos estudos pesquisados, foi
focada no publico pediatrico e considerou, principalmente, a questdo medicamentosa e de

manejo da dor.

No tocante ao dominio psicossocial conhecimento®829 os estudos que se destinaram a
avalia-lo utilizaram os instrumentos Children’s Hospital of Philadelphia Transition Knowledge
Questionnaire for SCD e o Questionnaire to assess knowledge of sickle cell disease. As
discussdes desses dois estudos abordaram gque a maioria das pessoas com doenca falciforme e
seus cuidadores tém um grau inadequado de conhecimento sobre a doenca e a sua gestdo.
Autores trouxeram que a variavel psicossocial conhecimento pode ser pesquisada tanto apds
uma intervencdo educativa, para se avaliar a efetividade da intervencdo, quanto previamente,
como forma de se obter um panorama sobre o que precisa ser trabalhado. Nesse sentido, um

método utilizado pelos estudos identificados nesta revisdo, para aumentar o conhecimento de
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jovens, adultos e cuidadores de criangas com doenga falciforme, foi a elaboracéo de materiais
educativos de cunho informativo e educativo, com orientac6es claras e culturalmente sensiveis

a populagio alvo®&20),

Nesta revisdo, ndo foram identificados artigos que utilizaram instrumentos validados
para mensurar o dominio psicossocial atitude, indicando uma lacuna a ser preenchida. A
literatura mostra que pessoas com atitude positiva perante a vida e a condigdo cronica, tendem

a adotar comportamentos de enfrentamento que contribuam para o cuidado com a sadide®39),

Isto posto, é possivel sumarizar que a adesdo ao autocuidado refere-se ao processo em
que a pessoa com doenga falciforme desempenha comportamentos para a melhora da salde e
bem-estar, 0 que ira demandar atitudes compativeis ao que é preconizado pelas linhas de
cuidado em doenca falciforme, associado a esfor¢os para minimizar as complicacdes
relacionadas a doenca. Nesse contexto, o0 conhecimento exerce importante influéncia, uma vez
que contribui para a ades&o ao autocuidado, bem como para melhor adaptac&o a doenca ). No
que tange a autoeficacia, esta variavel psicossocial atua como um preditor do comportamento,
em um cenario onde quanto maior a autoeficacia, maior a adesdo as praticas de autocuidado e

melhores as atitudes perante as adversidades impostas pela doenca®?.

No gue corresponde a construcao dos instrumentos identificados nesta revisao, estas se
basearam em teorias pertinentes ao dominio psicossocial e comportamental estudado e se
apoiaram em trés pilares metodologicos recomendados no campo da Psicometria: i)
procedimentos teodricos, ii) procedimentos empiricos (experimentais, como testes na populagédo
alvo, entrevistas e consultas aos profissionais da area da Saude) e iii) procedimentos analiticos
(estatisticos). A literatura recomenda que na analise estatistica de avaliacdo das propriedades
psicométricas, os instrumentos possuam valores referentes a validade e a confiabilidade,
geralmente, representados pelos testes: Coeficiente de Correlacdo Linear, Coeficiente de

Correlac3o Intra-classe e Alpha de Cronbach (a)®32),

Contudo, neste estudo, o critério predominantemente adotado pelos autores dos
instrumentos analisados foi verificar a confiabilidade calculada pela consisténcia interna
(homogeneidade/Alfa de Cronbach), que apresenta a capacidade do instrumento em reproduzir
um resultado de forma consistente no tempo e no espaco ou com observadores diferentes. O
alfa de Cronbach, como medida de consisténcia interna, estima a confiabilidade dos itens de

um questionario. Valores mais altos do alfa de Cronbach indicam maior consisténcia interna®*-
32)
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No contexto brasileiro, mesmo diante da alta incidéncia da doenca falciforme®?, nio
foram identificados instrumentos validados pertinentes aos dominios pesquisados, o que aponta
uma lacuna na literatura. Todavia, a constru¢do de um instrumento se constitui uma tarefa
complexa e onerosa. De tal forma, a opgéo pela traducéo de um instrumento se justifica por ser
uma opc¢do de maior viabilidade econdmica, de tempo e recursos humanos, além de propiciar o
desenvolvimento de pesquisas transculturais+3-32)_ Cabe salientar, que a utilizacio de algum
dos instrumentos aqui apresentados deve considerar as etapas de traducéo e adaptagéo cultural,
caso sejam escolhidos pelos pesquisadores brasileiros.

Como limitacdo desta revisdo se cita o fato de alguns estudos que poderiam trazer
alguma contribuicdo terem sido excluidos por ndo estarem disponiveis na integra, ainda que

tentativas de contato com os autores originais tenham sido realizadas.

CONCLUSAO

Mensurar 0s dominios psicossociais e comportamentais relacionados aos aspectos do
cuidado deve ser tarefa constituinte do acompanhamento de pessoas com doenca falciforme. A
utilizacdo de instrumentos de mensuracdo especificos e validados auxilia na investigacéo e
compreensdo desses aspectos, constituindo-se, assim, uma importante ferramenta de trabalho

dos profissionais da area da Saude envolvidos no contexto da doenca falciforme.

Para os quatro dominios pesquisados nesta revisdo (autoeficacia, atitude, conhecimento
e adesdo ao tratamento), foram encontrados cinco instrumentos validados. O dominio mais
comumente mensurado foi a autoeficacia, medida pelo instrumento Sickle Cell Disease Self-
Efficacy Scale. Nao foram encontrados instrumentos relacionados a atitude, embora a literatura

atribua importancia na sua avaliacao.

De tal forma, acredita-se que, esta revisdo tenha contribuido para a apresentacdo de
instrumentos destinados a gerar indicadores psicossociais € comportamentais na atencdo a
doenca falciforme e espera-se que esta funcione como uma fonte de consulta para pesquisadores

e profissionais da area da Saude.
Conflitos de interesse
Inexistentes.
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APENDICE B - Resultados da busca por aplicativos de doenca falciforme identificados
nas lojas Play Store, App Store e Microsoft Store

Foram identificados 26 aplicativos de doenca falciforme publicados nas lojas Play Store
e App Store. Na loja Microsoft Store ndo consta aplicativos da doenga em quest&o.

Dentre o0s aplicativos encontrados, sete estavam disponiveis na plataforma “i0S”, 17
para “Android” e dois para ambos os sistemas. N&o foram identificados aplicativos de doenga
falciforme publicados na Microsoft Store. Um total de 19 aplicativos foi produzido nos Estados
Unidos da América e dois aplicativos no Brasil. Os paises da Africa, Franca, Reino Unido,
Alemanha e Holanda registraram um aplicativo. Os aplicativos foram publicados em 2011(1),
2012(1), 2014(1), 2015(5), 2016(5) e 2017(14), com a maioria na lingua inglesa.

Os resultados desta busca mostram que 20 aplicativos sdo especificos da doenca
falciforme e seis sdo para outras doencas crénicas e incluem a doenca falciforme. Foram
identificados dois aplicativos de jogos para criancas e jovens, sendo um de doenga falciforme
e um que contempla também outras doencas. Os aplicativos SMARTa, PROMIS Pain Report,
R-Helper e MyMate & Me sd@o objetos de estudos que estdo sendo desenvolvidos e por isto,
restringem o acesso a partir de um codigo de desbloqueio que é liberado pelos pesquisadores.
O Auvatar ou agente conversacional animado integra o aplicativo MyMate & Me, publicado na
loja da App Store em setembro de 2017 foi produzido na Alemanha, com acesso a publico
restrito com doenca falciforme.

No tocante aos aplicativos disponiveis no contexto brasileiro, foram identificados dois
aplicativos comerciais. Um aplicativo foi produzido no Estado do Espirito Santo para
adolescentes com doenca falciforme. O outro aplicativo, produzido no Rio de Janeiro, embora
tenha sido disponibilizado para acesso, ndo foi concluido na integra e ndo especifica o publico
a que se destina.

O quadro 13 apresenta os aplicativos identificados nesta busca as lojas referidas.
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Quadro 13 Aplicativos moveis de doenca falciforme publicados nas lojas Play Store e App

Store.

Nome/Origem/

Plataformas

Data Descricéo/ldioma
Logomarca - -
i0S Android
Scooter (Reino | 11/2011 Aplicativo desenvolvido para consulta de material
Unido) informativo sobre a doenca falciforme e Talassemia.
X .
: Idioma: Inglés
BloodFeud 10/2012 Jogo concebido para ensinar pacientes jovens sobre
(EUA) distlrbios e doengas especificas do sangue, como
X leucemia, anemia falciforme e parpura trombocitopénica
idiopatica.
Idioma: Inglés
Z0o Rush 04/2014 Aplicativo ludico que desafia uma pessoa com doenca
(EUA) falciforme a recuperar os animais que fugiram de um
X zoologico. Explora as ag6es de cuidado diarias.
M Idioma: Inglés
Sickle Cell 07/2015 Ferramenta produzida pela Sickle Cell Disease
Services (EUA) Association of America, Inc. que combina
conhecimentos, recursos vitais e servicos de suporte aos
usuarios. Oferece identificacdo e localizacao de
profissionais hematologistas; interacdo entre os
(i’ X X cadastrados. ldiomas: Inglés, Arabe, Azerbaijano,
\J Cataldo, Checo, Dinamarqués, Holandés, Finlandés,
Francés, Alemao, Grego, Hebraico, Hungaro, Indonésio,
Italiano, Japonés, Coreano, Noruegués Bokmal,
Noruegués Nynorsk, Polonés, Portugués, Romeno,
Russo, Chinés Simplificado, Eslovaco, Espanhol, Sueco,
Chinés tradicional, Turco, Ucraniano, Vietnamita.
Colored Girls 10/2015 Recurso informativo para as mulheres que vivem com
Health Alert diabetes, pressdo alta, doenca falciforme, cancer e outros
(EUA) problemas de saude. O aplicativo se propde a empoderar
‘ X as mulheres a terem saude e vida melhor.
1/ Idioma: Inglés
Cyberpoli - 11/2015 Aplicativo de apoio para as doengas: diabetes, doenca
deskundig falciforme, asma, fibrose cistica, problema cardiaco e
advies Sindrome de Down. Um painel de profissionais da area
(Holanda) X da Salde oferece consultoria especializada e respostas as
perguntas feitas por meio do aplicativo. Orientam que 0s
usuérios busquem o seu médico de confianca, em casos
. mais complexos. Criancgas e jovens com uma doenca
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cronica compartilham as suas experiéncias com 0s
demais usudrios.

Idioma: Holandés

SMART (EUA) | 12/2015 Aplicativo de monitoramento de sintomas, adeséo a
medicacdo, educacdo e treinamento, gestao de cuidados.
App com acesso restrito aos participantes do grupo de
pesquisa.
Idioma: Inglés
SSSC 12/2015 Aplicativo de compatibilidade de genétipos paras apoio
Fpur_ldation aos casais que desejam se informar sobre as
(Africa) possibilidades de ter um filho com o genétipo da doenga.
) Oferece informacoes sobre a Fundagdo de Apoio a
sss.c_;{;ngiﬂm doenga falciforme “Amenia e Samira Sanusi” na Nigéria.
Idioma: Inglés
BliSickle (EUA) | 05/2016 Os usuarios registram informacdes relacionadas a doenca
falciforme que ficam armazenadas na nuvem e podem
Blitness ser rastreadas posteriormente.
Idioma: Inglés
Doenca 05/2016 Aplicativo destinado a fornecer aos adolescentes
falciforme informacdes sobre sua doencga e oferecer dicas de como
(Brasil) se cuidar e buscar uma vida saudavel.
Idioma: portugués
Emoji 06/2016 Aplicativo criado para ajudar as criangas que tém cancer,
Encouragement anemia falciforme, bem como outras doencas durante a
(EUA) internacdo a melhorar a autoestima, por meio de
mensagens de incentivo de pessoas que se encontram
fora do hospital.
Idioma: inglés
111 & Long 07/2016 Aplicativo de molduras fotograficas para a
(EUA) conscientizacdo sobre a doenca falciforme e apoio a
causa.
Idioma: inglés
Little George 11/2016 Jogo informativo sobre a doenca falciforme para criangas
(EUA) e jovens. Durante uma visita a Waggle Avenue, Little
George aprende a gerenciar sua crise de dor.
Idioma: Inglés
SickleBuddy 02/2017 Aplicativo para criancas e adolescentes para ajuda-los a
(EUA) aprender sobre sua condi¢do. A se¢do inicial, “Fatos”

fornece informagdes sobre a doenca e como ela afeta
criancas e adolescentes, incluindo dor e outros
problemas. Oferece dicas sobre medicamentos e outras




178

orientagBes de salde. Possui um questionario para
facilitar a lembranca das coisas importantes sobre a
doenca falciforme que foi assimilada.

Idioma: Inglés

PROMIS Pain 03/2017 Aplicativo destinado a adolescentes com doenca
Report (EUA) falciforme, dor nas costas e pds-operatorio. A verséo
atual é reservada aos pacientes que participam do estudo
@) (ensaio clinico).
\
Idioma: Inglés
Anemia (EUA) | 03/2017 Aplicativo de informac6es gerais sobre as anemias:
anemia de Fanconi, anemia falciforme, anemia
perniciosa, anemia sideroblastica e anemia Blackfan.
Idioma: Inglés
Sickle-O-Scope | 04/2017 Registro diario dos sintomas da doenca. Permite
(EUA) autoavaliacdo dos niveis de dor e de fadiga e
visualizagdo da evolucdo da doenca ao longo do tempo.
@ Permite a partilha de dados com um médico, por sua
propria iniciativa do usuario.
Idiomas: Portugués, Espanhol, Francés, Inglés.
ASH Pocket 04/2017 Aplicativo do tipo guia de bolso re(ine orientacGes para o
Guides (EUA) diagnostico e tratamento de uma variedade de condigdes
®e hematoldgicas, incluindo a doenca falciforme.
gﬁ Idioma: Inglés.
Falcinforme 03/2017 Aplicativo criado para fornecer informacdes sobre a
(Brasil) doenca falciforme e orientaces para o cuidado, a fim de
melhorar a qualidade vida. Algumas funcionalidades ndo
K estdo disponiveis.
Idioma: portugués
R-Helper 05/2017 R-Helper é parte de um estudo para ajudar a
(EUA) compreender a dor na doenca falciforme. Os usuarios
= fazem registro das crises de dor.
o) Idioma: Inglés
SCD Toolbox 05/2017 Aplicativo projetado para equipes de Salde que
(EUA) trabalham com pacientes com doenga falciforme. Inclui

I
TOOLBOX

0s protocolos para cuidar de pacientes, tem diretrizes
separadas para pacientes pediatricos (agrupados por
idade) e adultos (agrupados por histéria, exames,
laboratdrios, etc.). Oferece aos usuérios a possibilidade
de entrar em contato com um especialista regional por
chat de video ou email.
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Idioma: Inglés
DrepaCare 06/2017 Aplicativo de prevencéo e informativo sobre a doenca
(Franga) falciforme. Oferece acompanhamento diério através de
vérias funcionalidades: monitoramento da dor;
° acompanhamento de hospitalizacdes; lembrete de uso de
.. medicacao; lembrete para compromissos; calculo do
D re p a genotipo; depoimentos; artigos relacionados a salde;
care noticias e conselhos nutricionais; lembrete para
hidratacdo; modulo de alerta.
Idioma: Francés
Integrated 07/2017 Oferta de cuidados médicos, incluindo o rastreamento,
Medical Care diagndstico e tratamento de doencas cronicas, tais como
SVG (EUA) diabetes, asma, coracéo, rim e doenga, bem como a
doenca falciforme e doencas autoimunes.
% Idioma: Inglés
MyMate & Me 09/2017 App com recurso de Avatar que oferece informacdes
(Alemanha) sobre como lidar com doenga, oferece recursos da
gameficagdo e lembretes de ingestdo de medicamentos,
hidratacdo e consultas médicas. O acesso a este
a aplicativo é liberado para os participantes do estudo.
()
Idioma: Inglés
Sickle cell 10/2017 O Aplicativo inclui causas, tratamentos e prevencéo da
anemia — (EUA) doenca.
@ Idioma: Inglés
GeneFo - real 11/2017 O usuério escolhe a sua condigdo e comega a comparar
time condition seus sintomas ou medicacdo com outros pacientes (seus
management pares) para analisar a eficiéncia de tratamentos e drogas.
(EUA) Oferta para perguntas, com repostas por especialistas que
fornecem palestras e videos on line para esclarecimentos.
. Ha também o contato com outros pares, visando
~

interacdo e aconselhamento.

Idioma: Inglés




APENDICE C - Instrumento de coleta de dados — tecnologias e autocuidado

(6 questdes)

Secdes Questdes
1- Qual o seu nome?
2- Qual a sua idade

1% secéo 3- Qual o seu sexo?

4- Como vocé se declara em relacdo a sua raca ou cor?

5- Vocé estuda? Se sim, em qual ano? Se néo estuda até quando estudou?

6- Onde vocé mora?

2% secdo
(16 questoes)

1- Vocé tem telefone celular?

2- O seu celular baixa aplicativos?

3- Vocé tem apps instalados no seu celular?

4- Qual (is) aplicativo (s) vocé mais usa no seu celular?

5- Vocé tem internet?

6- Quando e onde acessa a internet?

7- Vocé tem alguma dificuldade para acessar a internet? Se sim, qual (is)

8- Vocé tem acesso a internet no seu celular?

9- Como é esse acesso?

10- Quanto tempo vocé fica no celular por dia?

11- Vou te apresentar algumas opcdes para que vocé me fale o que faz na internet?

12- Voceé ja usou um app que te ajudasse com a doenca falciforme?

13- Vocé sabe o que é um Avatar?

14- Voce ja usou algum aplicativo que tivesse Avatar?

15- Vocé gosta da ideia de ter um Avatar?

16- O que vocé prefere? Um Avatar que comunigque com vocé por voz ou texto, ous
das duas maneiras?

3% secdo
(12 questoes)

1- Vocé gostaria de ter um app que te informasse sobre a doenca falciforme?

2- Vocé gostaria que esse app te lembrasse de tomar dgua de tempos em tempos; te
lembrasse de tomar os medicamentos nos horarios corretos?

3- Vocé anotaria no app quando tivesse crise de dor?

4- Vocé gostaria que no app tivesse orientacfes do que fazer quando tivesse crise de
dor?

5- Vocé gostaria de acompanhar os dados que registrou no app?

6- Voceé gostaria que o app te indicasse o servigo de salide mais préximo de vocé,
guando se sentisse mal?

7- Se vocé fosse criar um app, 0 que colocaria nele?

8- Esse app teria um Avatar?

9- Como seria esse Avatar?

10- Vocé gostaria de conversar com outras pessoas que estivessem usando o ?

11- Vocé teria interesse em nos ajudar a desenvolver um app?

12- Estamos escolhendo um nome para 0 app a ser criado:
Estamos pensando em Globin. O que vocé acha?
\Vocé sugeriria outro nome?

180
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APENDICE D - Checklist de navegac&o - teste de usabilidade no aplicativo Globin (22

iteracéo)

Data: / 1201
Nome do usuério:
Idade:

Tarefa

Acesso espontaneo

1- Cadastro (primeiro acesso).

Sim

Nao

2- Caracterizacdo do Avatar

3- Acompanhamento diario.

3.1- Registro do sentimento

3.2- Registro da dor

3.3- Registro de cansago

3.4- Registro de febre

3.5- Registro de sono

4- Missdes

4.1- Eu comigo mesmo (tipo da doenca)

4.2- Conhecer para cuidar (Blogin)

4.3- Apoio de saude (endereco da UPA ou hospital e
hemoglobinas fetal e basal)

4.4- Hidroxiureia

4.5- Acido folico

4.6- Hidratacao

4.7- Saiba mais

4.8- Meta de hidratacdo

4.9- Meta de Hidroxiureia

4.10- Meta do Acido folico

5- Aba lateral

5.1- Historico

5.2- Perfil

5.3- Fale conosco

5.4- Outros

5.4.1- Priapismo

5.4.2- Menstruacéo

5.4.3- Internacdo

5.5- Sair

6- Jogo
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APENDICE E - TCLE (profissionais)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (profissionais)

Titulo da Pesquisa: Desenvolvimento do aplicativo com recurso de Avatar para a educagédo de
autocuidado dos jovens com doenca falciforme

Nome do (a) Pesquisador (a): Heloisa de Carvalho Torres

Nome do (a) Pesquisador (a) assistente: Sonia Aparecida dos Santos Pereira.

Caro (a) participante,

Vocé estéa sendo convidado (a) a participar, como voluntério (a) desta pesquisa que tem
como objetivo desenvolver e testar um aplicativo para dispositivo mével (celular ou tablet) que
apoie a préatica do autocuidado de jovens com doenca falciforme. Participardo desta pesquisa
aproximadamente 100 jovens que tem a doenca falciforme, com idade entre 13 e 24 anos e
aproximadamente 16 profissionais das areas da Saude, Educacédo, Linguistica e Ciéncias da
Computacéo.

O aplicativo desenvolvido sera instalado no celular ou no tablet dos participantes e tera
um Avatar, ou seja, um personagem, ou um “amigo virtual” que podera conversar com o usuario
sobre a sua doenca e oferecer apoio de forma colaborativa sobre os cuidados que deve seguir
diariamente. Neste aplicativo podera ter também recursos como jogos, atividades educativas,
possibilidades de interatividade com outros jovens por meio de links que acessem as redes
sociais, indicacOes de sites educativos e locais de tratamento.

A sua participacdo nesta pesquisa envolve responder algumas questbes sobre o
aplicativo desenvolvido, indicando como foi utiliza-lo, os seus pontos positivos e negativos, ou
seja, avaliar a usabilidade deste recurso.

Voce sera esclarecido (a) em qualquer ddvida ou questdo que desejar e estara livre para
escolher participar ou ndo da pesquisa. Ou seja, podera retirar o consentimento ou interromper
a sua participacdo em qualquer momento. Vocé ndo recebera qualquer premiacdo ou
recompensa e ndo serd identificado em nenhuma publicacéo.

Esta pesquisa apresenta risco minimo, isto ¢, 0 mesmo risco existente em atividades
rotineiras como conversar e ler. Vocé sera convidado (a) a interagir com a pesquisadora, por
iSso existe 0 risco de se sentir constrangido (a) ou desconfortavel. Neste caso, podera
interromper a sua participacdo, mas ressaltamos que todas as informacGes fornecidas por vocé
serdo mantidas em sigilo. Havendo necessidade, vocé poderd ser encaminhado para o
atendimento do Servico de Psicologia do Sistema Unico de Satde.

Como resultado deste estudo esperamos que, o jovem com doenga falciforme, ao usar
este aplicativo esclareca suas duvidas, tenha apoio para fazer escolhas compativeis com a sua
condicdo de salde e desenvolva uma postura autbnoma, assumindo o controle do seu
tratamento, para que possa ser um adulto saudavel.

Garantimos que vocé ndo tera qualquer tipo de despesa material ou financeira em virtude
de participacao na pesquisa, uma vez que a pesquisadora fara um contato prévio por e-mail ou
telefone e agendard o horario e local, de acordo com sua disponibilidade, para realizar a
entrevista. No entanto, em qualquer momento, se vocé sofrer algum dano comprovadamente
decorrente desta pesquisa, vocé tera direito a indenizacao.

As pesquisadoras responsaveis pelo estudo assumem toda e qualquer responsabilidade
no decorrer da pesquisa, garantindo-lhe que as informagbes acima referidas seréo
rigorosamente cumpridas.

Os resultados estardo a sua disposicdo quando for finalizado este estudo. O seu nome
ou 0 material que identifique a sua participacao ndo sera liberado sem a sua permissao. Os dados
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e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com a pesquisadora responsavel por
um periodo de cinco anos e apos esse tempo serdo destruidos.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias e cada uma delas tera
a assinatura da pesquisadora e do participante, sendo que uma coOpia serd arquivada pela
pesquisadora responsavel e a outra sera fornecida a vocé.

A qualgquer momento vocé podera entrar em contato com as pesquisadoras responsaveis
pelo projeto, para esclarecer quaisquer davidas. Se vocé tiver perguntas relacionadas aos
direitos do participante deste estudo, poderdo ser direcionadas para uma terceira pessoa, que
n3o participa desta pesquisa, entrando em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (COEP)
da Universidade Federal de Minas Gerais ou com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Fundacdo HEMOMINAS.

Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, , apds a
leitura e compreensao destas informac@es, entendo que a minha participacdo € voluntaria e que
posso sair a qualquer momento do estudo, sem prejuizo algum. Confirmo que recebi copia deste
termo de consentimento, e autorizo a execuc¢éo do trabalho de pesquisa e a divulgacéo dos dados
obtidos neste estudo.

Obs.: N&o assine esse termo se ainda tiver divida a respeito.

Belo Horizonte, / /
Telefone para contato:
Nome do participante:
Assinatura do Pesquisador:
Assinatura do pesquisador assistente:

Contatos:
1- Pesquisadoras:
Heloisa de Carvalho Torres - (31) 3409 9850; E-mail: heloisa.ufmg@gmail.com.
Sonia Aparecida Santos Pereira - (31) 37684669; E-mail: soniasape@yahoo.com.br.
2- Comités de Etica em Pesquisa
- Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da Universidade Federal de Minas Gerais.
Endereco: Av. Antbnio Carlos, 6627. Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005. Campus
Pampulha. Belo Horizonte, MG — Brasil. Cep.: 31270-901.
Telefone: 31 3409-4592. E-mail: coep@prpg.ufmg.br.
- Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundacdo HEMOMINAS.
Endereco: Alameda Ezequiel Dias, 321; bairro: Santa Efigénia. Belo Horizonte, MG — Brasil.
Telefone: (31) 3768 4586. E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br
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APENDICE F - TCLE (responsaveis)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Direcionado aos pais ou responsavel pelo participante)

Titulo da Pesquisa: Desenvolvimento do aplicativo com recurso de Avatar para a educagao de
autocuidado dos jovens com doenca falciforme.

Nome do (a) Pesquisador (a): Heloisa de Carvalho Torres

Nome do (a) Pesquisador (a) assistente: Sonia Aparecida dos Santos Pereira.

Caro (a) Sr (a),

Convidamos seu filho ou menor sob a sua responsabilidade a participar, como
voluntério, desta pesquisa que tem como objetivo desenvolver e testar um aplicativo para
dispositivo mével (celular ou tablet) que apoie a pratica do autocuidado de jovens com doenca
falciforme. Participardo desta pesquisa aproximadamente 100 jovens que tem a doenca
falciforme, com idade entre 13 e 24 anos.

O aplicativo desenvolvido sera instalado no celular ou no tablet dos participantes e tera
um Avatar, ou seja, um personagem, ou um “amigo virtual” que poderd conversar Com 0 USUArio
sobre a sua doenca e oferecer apoio de forma colaborativa sobre os cuidados que deve seguir
diariamente. Neste aplicativo podera ter também recursos como jogos, atividades educativas,
possibilidades de interatividade com outros jovens por meio de links que acessem as redes
sociais, indicacOes de sites educativos e locais de tratamento.

A participacdo nesta pesquisa envolve responder algumas questdes sobre os cuidados
da doenca falciforme e as tecnologias digitais, como internet e celular que utiliza no seu dia a
dia e como foi usar o aplicativo desenvolvido, indicando os pontos positivos e negativos. Esta
participacdo sera individual e em grupo.

Alguns dados fornecidos por vocé deverao ser conferidos com os dados que constam no
prontuario do participante, como por exemplo, o diagndstico da doenca.

Vocé e o participante serdo esclarecidos em qualquer duvida ou questdo que desejarem
e estardo livres para escolherem participar ou ndo da pesquisa. Ou seja, poderdo retirar o
consentimento ou interromper a sua participacdo em qualquer momento. A participacdo é
voluntéria e ndo havera nenhuma punicdo ou comprometimento do atendimento no local de
tratamento. O participante ndo recebera qualquer premiacdo ou recompensa e nao sera
identificado em nenhuma publicacao.

Esta pesquisa apresenta risco minimo, isto €, 0 mesmo risco existente em atividades
rotineiras como conversar e ler. O participante serd convidado (a) a interagir com a
pesquisadora e outras pessoas que participam deste estudo, por isso existe o risco de se sentir
constrangido (a) ou desconfortavel. Neste caso, podera interromper a sua participacdo, mas
ressaltamos que todas as informacgdes fornecidas serdo mantidas em sigilo. Havendo
necessidade, o participante podera ser encaminhado para o atendimento do Servico de
Psicologia da Fundacdo HEMOMINAS.

N&o havera gastos e ndo estdo previstos ressarcimentos, uma vez que a entrevista sera
feita quando estiver presente no Hemocentro de Belo Horizonte para acompanhamento
multiprofissional. No entanto, em qualquer momento, se vocé sofrer algum dano
comprovadamente decorrente desta pesquisa, vocé tera direito a indenizacao.

Como resultado deste estudo esperamos que, ao usar este aplicativo o jovem esclareca
suas duvidas, tenha apoio para fazer escolhas compativeis com a sua condi¢cdo de saude e
desenvolva uma postura autbnoma, assumindo o controle do seu tratamento, para que possa ser
um adulto saudavel.
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Garantimos que o participante ndo terd qualquer tipo de despesa material ou financeira
em virtude da participacdo na pesquisa. As pesquisadoras responsaveis pelo estudo assumem
toda e qualquer responsabilidade no decorrer da pesquisa, garantindo-lhe que as informacdes
acima referidas serdo rigorosamente cumpridas. Os resultados estardo a sua disposic¢ao quando
for finalizado este estudo.

O nome e as informacdes que identifiguem o participante ndo serdo liberados, sem a sua
permissdo que é o seu responsavel. As informacdes repassadas pelo participante, ndo serdo
repassadas a outras pessoas. Quando o participante expressar que ndo quer que 0 Seus pais ou
responsavel saibam de alguma informacdo, ele sera respeitado e o sigilo destas informacdes
sera mantido. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com a
pesquisadora responsavel por um periodo de cinco anos e apds esse tempo serdo destruidos.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias e cada uma delas tera
a assinatura da pesquisadora e do participante sendo que uma cépia sera arquivada pela
pesquisadora responsavel e a outra sera fornecida ao responsavel pelo participante.

A qualguer momento vocé podera entrar em contato com as pesquisadoras responsaveis
pelo projeto, para esclarecer quaisquer davidas.

Caso tenha perguntas relacionadas aos direitos do participante deste estudo, poderao ser
direcionadas para uma terceira pessoa, que ndo participa desta pesquisa, entrando em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da Universidade Federal de Minas Gerais ou com
o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundacio HEMOMINAS.

Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, ,
RG apos a leitura e compreensdo destas informacgdes, entendo que a
participacdo de sob minha

responsabilidade, é voluntéria, e que ele(a) pode sair a qualquer momento do estudo, sem
prejuizo algum. Confirmo que recebi copia deste termo de consentimento, e autorizo a execucao
do trabalho de pesquisa e a divulgacdo dos dados obtidos neste estudo.

Obs: Né&o assine esse termo se ainda tiver ddvida a respeito.

Belo Horizonte, / /
Telefone para contato:
Nome do participante:
Assinatura do participante:
Assinatura do Pesquisador:
Assinatura do pesquisador assistente:
Contatos:

1- Pesquisadoras:
Heloisa de Carvalho Torres - (31) 3409 9850; E-mail: heloisa.ufmg@gmail.com.
Sonia Aparecida Santos Pereira - (31) 37684669; E-mail: soniasape@yahoo.com.br.

2- Comités de Etica em Pesquisa
- Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da Universidade Federal de Minas Gerais.
Endereco: Av. Anténio Carlos, 6627. Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005. Campus
Pampulha. Belo Horizonte, MG — Brasil. Cep.: 31270-901.
Telefone: 31 3409-4592. E-mail: coep@prpg.ufmg.br.
- Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundacdo HEMOMINAS.
Endereco: Alameda Ezequiel Dias, 321; bairro: Santa Efigénia. Belo Horizonte, MG — Brasil.
Telefone: (31) 3768 4586. E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br
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APENDICE G - TCLE (participante com 18 anos completos)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(participante com 18 anos completos)

Titulo da Pesquisa: Desenvolvimento do aplicativo com recurso de Avatar para a educagédo de
autocuidado dos jovens com doenca falciforme

Nome do (a) Pesquisador (a): Heloisa de Carvalho Torres
Nome do (a) Pesquisador (a) assistente: Sonia Aparecida dos Santos Pereira.

Caro (a) participante,

Vocé esta sendo convidado (a) a participar, como voluntério (a) desta pesquisa que tem
como objetivo desenvolver e testar um aplicativo para dispositivo mdvel (celular ou tablet) que
apoie a préatica do autocuidado de jovens com doenca falciforme. Participardo desta pesquisa
aproximadamente 100 jovens que tem a doenga falciforme, com idade entre 13 e 24 anos.

O aplicativo desenvolvido sera instalado no celular ou no tablet dos participantes e tera
um Avatar, ou seja, um personagem, ou um “amigo virtual” que podera conversar com o usuario
sobre a sua doenca e oferecer apoio de forma colaborativa sobre os cuidados que deve seguir
diariamente. Neste aplicativo podera ter também recursos como jogos, atividades educativas,
possibilidades de interatividade com outros jovens por meio de links que acessem as redes
sociais, indicacOes de sites educativos e locais de tratamento.

A sua participagdo nesta pesquisa envolve responder algumas questdes sobre 0s
cuidados da doenca falciforme e as tecnologias digitais, como internet e celular que utiliza no
seu dia a dia e como foi para vocé, usar o aplicativo desenvolvido, indicando os pontos positivos
e negativos. A sua participacdo podera ser de forma individual e em grupo.

Alguns dados fornecidos por vocé deverao ser conferidos com os dados que constam no
seu prontudrio, como por exemplo, o diagnostico da doenca.

Voce sera esclarecido (a) em qualquer ddvida ou questdo que desejar e estara livre para
escolher participar ou ndo da pesquisa. Ou seja, podera retirar o consentimento ou interromper
a sua participacdo em qualquer momento. A sua participacéo € voluntaria e ndo havera nenhuma
punicdo ou comprometimento do seu atendimento na HEMOMINAS. Vocé nao recebera
qualquer premiacao ou recompensa e ndo serd identificado em nenhuma publicacéo.

Esta pesquisa apresenta risco minimo, isto €, 0 mesmo risco existente em atividades
rotineiras como conversar e ler. VVocé sera convidado (a) a interagir com a pesquisadora e outras
pessoas que participam deste estudo, por isso existe o risco de se sentir constrangido (a) ou
desconfortavel. Neste caso, podera interromper a sua participacdo, mas ressaltamos que todas
as informacdes fornecidas por vocé serdo mantidas em sigilo. Havendo necessidade, vocé
podera ser encaminhado para o atendimento do Servico de Psicologia da Fundacgédo
HEMOMINAS.

Como resultado deste estudo esperamos que, ao usar este aplicativo vocé esclareca suas
duvidas, tenha apoio para fazer escolhas compativeis com a sua condicao de satde e desenvolva
uma postura autbnoma, assumindo o controle do seu tratamento, para que possa ser um adulto
saudavel.

Garantimos que vocé ndo tera qualquer tipo de despesa material ou financeira em virtude
de participagdo na pesquisa, uma vez que a entrevista sera feita quando estiver presente no
Hemocentro de Belo Horizonte para acompanhamento multiprofissional. No entanto, em
qualquer momento, se vocé sofrer algum dano comprovadamente decorrente desta pesquisa,
voce tera direito a indenizagao.
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As pesquisadoras responsaveis pelo estudo assumem toda e qualquer responsabilidade
no decorrer da pesquisa, garantindo-lhe que as informagbes acima referidas serdo
rigorosamente cumpridas.

Os resultados estardo a sua disposi¢do quando for finalizado este estudo. O seu home
ou 0 material que identifique a sua participacao ndo sera liberado sem a sua permissao. Os dados
e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com a pesquisadora responsavel por
um periodo de cinco anos e apds esse tempo serdo destruidos.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias e cada uma delas tera
a assinatura da pesquisadora e do participante, sendo que uma coOpia serd arquivada pela
pesquisadora responsavel e a outra sera fornecida a vocé.

A qualguer momento vocé podera entrar em contato com as pesquisadoras responsaveis
pelo projeto, para esclarecer quaisquer ddvidas. Se vocé tiver perguntas relacionadas aos
direitos do participante deste estudo, poderdo ser direcionadas para uma terceira pessoa, que
n3o participa desta pesquisa, entrando em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (COEP)
da Universidade Federal de Minas Gerais ou com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Fundacdo HEMOMINAS.

Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, , apés a
leitura e compreensdo destas informacdes, entendo que a minha participacéo é voluntaria e que
p0sso sair a qualgquer momento do estudo, sem prejuizo algum. Confirmo que recebi copia deste
termo de consentimento, e autorizo a execuc¢édo do trabalho de pesquisa e a divulgacéo dos dados
obtidos neste estudo.

Obs: Né&o assine esse termo se ainda tiver davida a respeito.

Belo Horizonte, / /

Telefone para contato:
Nome do participante:
Assinatura do Pesquisador:
Assinatura do pesquisador assistente:

Contatos:

1- Pesquisadoras:
Heloisa de Carvalho Torres - (31) 3409 9850; E-mail: heloisa.ufmg@gmail.com.
Sonia Aparecida Santos Pereira - (31) 37684669; E-mail: soniasape@yahoo.com.br.

2- Comités de Etica em Pesquisa
- Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da Universidade Federal de Minas Gerais.
Endereco: Av. Anténio Carlos, 6627. Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005. Campus
Pampulha. Belo Horizonte, MG — Brasil. Cep.: 31270-901.
Telefone: 31 3409-4592. E-mail: coep@prpg.ufmg.br.
- Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundacdo HEMOMINAS.
Endereco: Alameda Ezequiel Dias, 321; bairro: Santa Efigénia. Belo Horizonte, MG — Brasil.
Telefone: (31) 3768 4586. E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br
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APENDICE H - TALE
TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Desenvolvimento do aplicativo com recurso de Avatar para a educagédo de
autocuidado dos jovens com doenca falciforme.

Nome do (a) Pesquisador (a): Heloisa de Carvalho Torres

Nome do (a) Pesquisador (a) assistente: Sonia Aparecida dos Santos Pereira.

Ol4,

Voceé esta sendo convidado/a a participar da pesquisa “Desenvolvimento e avaliacao da
usabilidade de aplicativo com recurso de avatar para educacao de autocuidado dos jovens com
doenca falciforme”. Queremos te convidar para participar da pesquisa que desenvolvera um
aplicativo de celular para ser usado pelos jovens com doenga falciforme no seu dia a dia. O seu
responsavel autorizou a sua participacao. VVocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser,
¢ um direito seu, ndo tera nenhum problema se desistir.

Outras pessoas com a sua idade estdo participando desta pesquisa. Serdo mais ou menos
100 participantes com idade de 13 a 24 anos.

Nesta pesquisa desenvolveremos um aplicativo que sera instalado em um celular ou
tablet e tera um “amiguinho virtual” como por exemplo o Pokémon, que aparecera na tela do
seu telefone e podera conversar com vocé sobre a sua doenga, te ajudando a seguir os cuidados
gue voCé necessita ter no seu dia.

Durante a sua participacao vocé respondera algumas perguntas sobre como é o seu dia
a dia e como utiliza o celular e a internet. Perguntaremos a vocé sobre como foi usar o aplicativo
que foi instalado no seu celular, se vocé gostou, ou ndo; se vocé achou facil ou dificil. Para isso,
voceé serd convidado(a) a conversar com a pesquisadora e com as outras pessoas da sua idade.

Quando tiver alguma davida, ou seja, ndo entender alguma coisa podera perguntar para
as pesquisadoras. Caso vocé ndo queira participar de algum momento, podera sair, pois vocé
ndo esta sendo obrigado a participar desta pesquisa. Caso nao queira participar, vocé ndo sera
prejudicado/a e continuard a ser atendimento/a da mesma forma aqui na HEMOMINAS onde
faz o seu tratamento. VVocé ndo recebera qualquer prémio ou recompensa e 0 Seu nome ndo sera
mostrado quando esta pesquisa for apresentada ou publicada.

Vocé sera convidado/a a conversar com a pesquisadora e outras pessoas da sua idade
que participam desta pesquisa, por isso se ficar sem jeito e ndo se sentir a vontade, podera parar
de participar e ninguém sabera o que foi falado por vocg, incluindo os seus pais ou responsaveis.

Esperamos que ao usar o aplicativo vocé possa entender ainda mais sobre o seu
tratamento, os cuidados que deve seguir no seu dia a dia, para que possa ter uma vida saudavel.

Vocé ndo terd que gastar dinheiro ou outro material para participar desta pesquisa, pois
conversaremos com Vocé no momento em que estiver vindo para se consultar na
HEMOMINAS. Em qualquer momento, se vocé sofrer algum dano, ou seja, se sentir
prejudicado e isto for comprovado, vocé tera direito a uma indenizacéo.

As pesquisadoras responsaveis assumem toda e qualquer responsabilidade durante a
pesquisa e garantem que as informacdes citadas acima serdo seguidas e cumpridas. Quando esta
pesquisa terminar vocé terd conhecimento sobre os seus resultados. Lembramos que o seu nome
ou as informacdes a seu respeito que indiguem que vocé participou ndo serd mostrado para
ninguém se vocé ndo deixar. Isto pode incluir 0s seus pais ou responsaveis. Ou seja, caso VOcé
identifique alguma informacao que ndo possa ser do conhecimento de seus pais ou responsaveis,
voceé serd atendido. As informagGes que vocé nos repassar ficardo em sigilo, ou seja, somente
as pesquisadoras saberdo e 0 seu home ndo aparecerd em nenhum momento. O que vocé falar
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sera anotado e ficar4 com as pesquisadoras responséaveis por um periodo de cinco anos e apos
esse tempo seré destruido.

Este termo de consentimento estd impresso em duas folhas e cada uma delas terd a
assinatura da pesquisadora e 0 seu, como participante, sendo que uma cépia a pesquisadora
guardara e a outra seré entregue para o seu responsavel.

A qualquer momento vocé podera procurar as pessoas que fazem esta pesquisa ou pedir
a pessoa que é responsavel por vocé para entrar em contato, para tirar as suas davidas.

Se vocé tiver alguma pergunta sobre os seus direitos como participante desta pesquisa
peca ao seu responsavel que entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da
Universidade Federal de Minas Gerais ou com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Fundacdo HEMOMINAS.

Assentimento Livre e Esclarecido

Eu

aceito participar da pesquisa “Desenvolvimento e avaliacdo da usabilidade de aplicativo com
recurso de avatar para educacdo de autocuidado dos jovens com doenga falciforme” que tem
como objetivo desenvolver e testar um aplicativo para ajudar os jovens com doenca falciforme
no seu dia a dia. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que
posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir que
ninguém vai ficar com raiva. Os pesquisadores tiraram minhas ddvidas e conversaram com 0S
meus responsaveis. Recebi uma copia deste termo de assentimento e li e concordo em participar
da pesquisa.

Belo Horizonte, / /

Assinatura do participante:
Assinatura do Pesquisador:
Assinatura do pesquisador assistente:

Contatos:

1- Pesquisadoras:
Heloisa de Carvalho Torres - (31) 3409 9850; E-mail: heloisa.ufmg@gmail.com.
Sonia Aparecida Santos Pereira - (31) 37684669; E-mail: soniasape@yahoo.com.br.

2- Comités de Etica em Pesquisa
- Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da Universidade Federal de Minas Gerais.
Endereco: Av. Anténio Carlos, 6627. Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005. Campus
Pampulha. Belo Horizonte, MG — Brasil. Cep.: 31270-901.
Telefone: 31 3409-4592. E-mail: coep@prpg.ufmg.br.
- Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundacdo HEMOMINAS.
Endereco: Alameda Ezequiel Dias, n° 321, Bairro Santa Efigénia. Belo Horizonte/MG — Brasil.
Cep: 30130110
Telefone: 3768-4586. E-mail: cep@hemominas.mg.gov.br
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APENDICE I - Artigo: Aplicativos méveis para o manejo da doenca falciforme: uma
revisao integrativa

ACTN
Revisao Integrativa 30 ANOS

1988 - 2018

Aplicativos mdveis para 0 manejo da doenca falciforme: revisao integrativa
Mobile applications for sickle cell disease management: an integrative review
Aplicaciones maviles para el tratamiento de la drepanocitosis: una revision integrativa
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Adriana Silvina Pagano*
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Descritores Resumo
Anemia falciforme; Tecnologia educacional; Objetivo: Investigar, na literatura nacional e internacional, os aplicativos méveis existentes desenvolvidos para gerenciamento da doenga
Telefones celulares; Aplicativos méveis falciforme.

Métodos: Estudo de revisdo integrativa, conduzido nas bases de dados Medline/via PubMed, BVS, Current Index to Nursing and Allied Health
Literature (Cinahly, Web of Science e Scopus, o perioda de selembro de 2016 a marco de 2018, Os artigos selecionados foram analisados de

Keywords . acordo com a Agency for Healthcare Research and Quality {AHQR).
Sickle cell disease; Fducational technology; Cell Resultados: Integraram esta revisdo 12 artigos, sendo dois da Vlumeaemee o restante da PubMed.
phones; Mobile applications Conclus@o: Esta revisdo mostrou a incipiéncia de estudos de aplicativos méveis no contexto da doenga

que
falciforme. No Brasil ndo foram identificados estudos que utilizem aplicativos mwels direcionados a populagao com doenga falciforme, apesar
da alta incidéncia desta condigao cronica. Este estudo aponta para a necessidade de desenvolvimento de aplicativos maveis como importante

Descriptores educativo jar a pritica de autocuidado das pessoas com doenga falcifo
Aneria de células falciformes; Tecrokogia b e e b e e L
educacional; Teléfono cellular; Aplicaciones maviles Abstract
Objective: This paper reporls on a literal iew of articles on mobil ications available for the of sickle cell dis published
in Brazil and abroad.
Submetid Methods: Searches were carried out in the Library of Medicine (Medline/via PubMed), Current Index to Nursing and Allied Health Literature
0 (Cinahl), Web of Science and Scopus databases covering a period spanning September/2016 to March/2018, Levels of evidence of the selected
7 de noverbro de 2017 articles were based on the categories of the Agency for Healthcare Research and Quality {AHRQ) for grading strength of evidence.
Aceito Results: A total of twelve articles were included in this review, two of them yielded by a query in Web of Science and the remaining ten in Pubmed.
. Conclusion; The review showed the emergent nature of research on the development of mobile applications aimed at people with sickle cell
3 de maio de 2018
disease. In the case of Brazil, no studies targeting sickle cell disease applications were found, despite the high incidence of this disorder in the
country. This review points to the need for mobile applications to be developed as educational resources in supporting the self-care practices of
people with sickle cell disease.
Resumen
Objetivo: Estudio informativo sobre revision de la literatura de articulos acerca de aplicaci duiles di para jiento de la anemia
drepanocitica publicados en Brasil y el extranjero.
Métodos: Biisquedas realizadas en bases: meryanedmm(MmﬁmMa PubMed), Current index to Nursing and Allied Heaith L iterature (Cinahl),
Web of Science y Scopus para el perfodo desde septiembre de 2006 hasta marzo de 2018. Niveles de evidencia de articulos seleccionados
basados en categorfas de la Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) para calificar la solidez de la evidencia,
Resultados: Doce articulos fueron incluidos en esta revision, dos de ellos obtenidos por consulta en Web of Science y los diez restantes en
Pubmed.
Conclusi6n: La revisién mostrd la naturaleza emergente de la investigacion sobre el desam)ilo de aplicaciones méviles dirigidas a las personas
con d(epanoumss En el caso de Brasil, no se estudios sobre para a pesar de fa alta incidencia del
trastorno en ?ile pais. Esta revision sefiala la necesidad de desarrollar aplicaciones méviles oomo tecursos educalivos para apoyar fas practicas de
p con
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Introducao

A doenga falciforme é conhecida como disttirbio he-
reditdrio da hemoglobina humana, compreende um
grupo de doengas geneticamente determinadas, am-
plamente disseminadas no Brasil, com maior preva-
léncia na populagio negra."” Fatores como a natureza
cronica da doenga, as dificuldades decorrentes do pre-
conceito racial e as complicagées que demandam cui-
dados didrios podem representar problemas de adap-
tagdio social para pessoas com essa condigao cronica.??

O manejo da doenga falciforme requer o acom-
panhamento didrio das praticas de autocuidado, que
inclui hidratagao regular, o uso de medicamentos,
visitas frequentes aos servigos de salde, acompanha-
mento das complicagoes e resolugio de problemas re-
lacionados aos aspectos emocionais e psicossociais. ¥

Nos tltimos anos, a Mobile-Health, também co-
nhecida como m-Health, foi introduzida como uma
prética baseada no uso de tecnologias de informagio e
comunicagdo para fins de assisténcia 4 satide por meio
de dispositivos méveis. A m-Health est4 relacionada 2
prestagao de servigos médicos e/ou servigos de saide
piblica por meio de dispositivos méveis conectados
diretamente ao usudrio, tais como celulares, sensores e
outros equipamentos. Além disso, a m-Health engloba
condigGes para avaliar pardmetros de satide, incentivar
habitos saudaveis e apoiar o autocuidado de pessoas
com uma condigio cronica. Assim, as barreiras entre a
populaggio e os servicos de satide podem ser reduzidas
por meio da provisao de informagboes preventivas sobre
satide, especialmente em paises com milriplos proble-
mas sociais, orcamento limitado e escassez recorrente
de recursos humanos.®)

O contexto brasileiro enquadra-se neste cendrio.
Entretanto a dltima pesquisa global sobre e-Satide,
realizada pela Organizagao Mundial de Satide em
2011, relatou o desenvolvimento de iniciativas de
satide mével pelo Brasil, ainda que poucas evidén-
cias cientificas existam nesse sentido.®

Segundo a Sociedade Americana de Hematologia,
os aplicativos méveis devem ser adotados como uma
importante ferramenta de informagio e apoio educacio-
nal para pessoas com doenga falciforme. Os aplicativos
méveis permitem que as pessoas com doenga falcifor-
me adquiram mais conhecimento sobre sua condicio

Pereira SA, Cecilio SG, Lima KC, Pagano AS, Reis IA, Torres HC

de satide, monitorem seus sintomas e tratamento e se
tornem auténomas para realizar o autocuidado.®®

Atualmente, tecnologiasemergentes, taiscomoapli-
cativos méveis com o recurso Agentes Comunicacional
Animado, também conhecidos como avatares, repre-
sentam uma ferramenta importante na 4rea da satide.
Aplicativos méveis com avatares sao modelados para
realizar intervengoes individuais e orientagoes dirigidas
ao usudrio, apoiando as necessidades didrias de cuida-
do. Assim, com o aumento da interatividade, esses apli-
carivos tém auxiliado pessoas com condigbes cronicas
a se adaptarem a hdbitos sauddveis, melhorando seus
comportamentos relacionados  satide.®'?

Nesse contexto de ripidos avangos tecnolégicos,
o desenvolvimento de aplicativos méveis voltados
para pessoas com doenga falciforme requer a inves-
tigacao de evidéncias publicadas, a fim de avaliar os
resultados e identificar lacunas na literatura.

Esta revisao faz parte de um projeto de desen-
volvimento de um aplicativo mével com avatar para
pessoas com doenga falciforme. As seguintes pergun-
tas foram colocadas para orientar esta revisao: “Quais
os estudos que existem na literatura sobre aplicati-
vos méveis para o manejo da doenga falciforme™ e
“Quais diretrizes e recomendagées foram propostas
para o desenvolvimento desses aplicativos?”

Este estudo objetivou investigar, nas literaturas
nacional e internacional, aplicativos méveis para o
manejo da doenga falciforme desenvolvidos e urili-
zados em pesquisas académicas.

Métodos

Pesquisa realizada no periodo de setembro de 2016
a margo de 2018. Foram realizadas as etapas: esta-
belecimento da hipétese ou questao da pesquisa,
processo de busca e determinagao de critérios e ex-
tragdo das informagoes, avaliagao dos estudos, in-
terpretacdo dos resultados e apresentagao da revisao
sintese do conhecimento.®"

Esta revisio foi realizada nas seguintes bases
de dados: National Library of Medicine (Medline/
via PubMed) e Biblioteca Virtual em Satde (BVS),
Current Index to Nursing and Allied Health Literature
(Cinahl), Web of Science e Scopus. Os termos usa-
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Aplicativos méveis para o manejo da doenca falciforme: reviséo integrativa

dos em inglés e portugués foram: Sickle Cell Disease
(doenca falciforme), smartphones, cell phones (telefo-
nes celulares), mobile applications (aplicativos méveis),
Educational technology (tecnologia educacional). Para
a busca, usou-se a associago entre os operadores boo-
leanos OR e AND. Artigos de revisao e aqueles que
nio apresentavam relevincia com a proposta do estu-
do foram excluidos e publicagées duplicadas foram
consideradas apenas uma vez. Critérios de inclusio:
artigos cientificos online, sem limite de datas.

Duas pesquisadoras realizaram as primeiras eta-
pas da busca de forma independente. Primeiro, as
pesquisadoras leram cuidadosamente o titulo e o
resumo dos artigos. Em segundo lugar, leram os ar-
tigos e avaliaram sua relevincia para a proposta do
estudo. Os artigos selecionados tiveram seus dados
registrados em uma planilha desenvolvida pelas pes-
quisadoras, conforme recomendado na literatura.®?

Para classificar o nivel de evidéncia dos estu-
dos selecionados, foram utilizadas as categorias da
Agency for Healthcare Research and Quality AHRQ),
que abrangem seis niveis.!?

* Nivel 1: evidéncias resultantes da meta-andli-
se de multiplos ensaios clinicos controlados e
randomizados;

* Nivel 2: evidéncias obtidas em estudos indivi-
duais com delineamento experimental;

¢ Nivel 3: evidéncias de estudos
experimentais;

quase

¢ Nivel 4: evidéncias de estudos descritivos (nao
experimentais) ou abordagem qualitativa;

¢ Nivel 5: evidéncias de relatos de caso ou
experiéncia;

* Nivel 6: evidéncias baseadas em opiniGes de
especialistas.

A qualidade dos artigos selecionados foi ava-
liada por -duas autoras independentes seguindo as
diretrizes da iniciativa STROBE (Strengthening the
Reporting of Observational Studies in Epidemiology).
Um manuscrito nao foi incluido nesta avaliacao
por se tratar de uma abordagem qualitativa. Uma
pontuagio de 0 (ndo atende) e 1 (atende) foi usada
para cada um dos 22 itens das diretrizes da iniciati-
va Strobe. A pontuagao final foi obtida a partir do
calculo da média das notas das duas avaliadoras. O
célculo da pontuagao final foi convertido em per-
centual e procedeu-se a avaliacdo da qualidade dos
manuscritos em trés categorias: A para estudos que
atendem a mais de 80% dos critérios estabelecidos
pela STROBE; B para estudos que atendem a 50%
a 80% desses critérios; e C para estudos que aten-
dem a menos de 50% dos critérios.*?

Para a apresentagdo dos artigos selecionados foi
elaborada uma tabela sinética, contendo as referén-
cias, detalhes metodolégicos e amostrais, resultados
¢ recomendacdes.

A estruturagio da metodologia e as estratégias
de selecao dos artigos sao apresentadas na figura 1.

ETAPAS

Oguetem na pesqlisa
1+ Questio Norteada apliativs mveis para o manef da doenga faciome e
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Figura 1. Etapas da reviséo integrativa sobre aplicativos méveis para 0 manejo da doenga falciforme
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Resultados

A busca nas bases de dados resultou em 235 artigos,
selecionados de forma preliminar com base em seus
titulos e resumos. Uma selegdo baseada nos critérios
de inclusdo e exclusio e uma andlise detalhada das
publicagées restringiu essa conta para 12 artigos.
Destes, dois foram encontrados na base de dados
Web of Science e os outros na Pubmed, conforme ¢é
apresentado na figura 2.

O quadro 1 mostra um resumo dos artigos desta
revisao. De acordo com as categorias da Agency for
Healthcare Research and Quality (AHRQ), dez artigos
foram classificados como estudos quase-experimen-
tais (nivel de evidéncia: 3), um foi classificado como
ensaio clinico randomizado (nivel de evidéncia: 1) e
um foi considerado uma pesquisa qualitativa (nivel
de evidéncia: 4). Os critérios de busca ndo inclufram
qualquer limitagdo da data de publicacao. O primei-
ro artigo elegivel foi publicado em 2009. Todos os
artigos selecionados foram publicados nos Estados
Unidos da América nos anos 2009 (1), 2012 (1),
2014 (3), 2015 (3), 2016 (3), 2017 (1).

Pereira SA, Cecilio SG, Lima KC, Pagano AS, Reis IA, Torres HC

De acordo com os critérios de qualidade
STROBE, todos os artigos foram classificados na
categoria A, apoiando a confiabilidade da presente
revisao.

Os resultados desta revisao mostram que os pri-
meiros aplicativos desenvolvidos para o manejo da
doenca falciforme priorizavam o registro de sinto-
mas, tais como episédios de crises de dor, como a
sendo a caracteristica mais importante.

Aplicativos méveis desenvolvidos em fases pos-
teriores incorporaram caracteristicas adicionais, in-
clusive o envio automatizado de mensagens persona-
lizadas ao celular do usudrio. Os aplicativos méveis
mais recentes contém mdltiplas funcées, inclusive o
registro de dados clinicos sobre a doenca falciforme,
monitorando o humor do paciente durante o dia,
definigao de metas individuais ¢ um calenddrio vi-
sual que permite ao usudrio monitorar a frequéncia
de sintomas e relaciond-los aos comportamentos de
autocuidado. Qutras caracteristicas acrescentadas
nas versoes mais recentes dos aplicativos abrangem
os principios da gamificagdo, tais como o feedback
motivacional e os incentivos de recompensa.

‘ Selegdo de artigos

|

Base de dados
BVS, CINAHL, Publled, Web of Science e SCOPUS (n=235)

v v

Web of Science SCOPUS
(n=75) {n=63)

Reviséo
(titulo/resuma) = 23

Revisdo
{titulo/resumo) = 0

Revisdo
{titulo/resuma) = 0

Revisio Reviséo
(titulosresumo) = 46 (titulo/resuma) = 38

i

Reviséo
(integral) = 22

l

Selecionados = 10

L i

Revisdo
(integral) = 46

Selecionados 2

Reviséo
(integral) = 38

Selecionados = 00

Figura 2. Fluxograma da reviséo integrativa sobre aplicativos moveis para o manejo da doenga falciforme
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Quadro 1. Revisdo resumida dos aplicativos méveis para o manejo da doenca falciforme

: 5 Amostra e
Autoriano m‘ m‘;‘ orpo- de | Detalhes metodolégicos Resultados Recomendagdes
Leonard S et al'9 3 A(90,9%) n=11 0 aplicatvo mével Programa de Os uma Inf gBes com logia mével
2017 8a21anos | Treinamento Intensivo (PT) foi usado diminuigao clinicamente relevante podem ser faciimente integradas no
pelos participantes para produzir de ferritina no sangue, com intuito de proporcionar educagao
videos (*selfies”) diérios auto-gravados | tendéncia & significancia estatistica. a0s jovens e mapear as faxas de
da administragdo de mec imp do PTI mével foi conhecimento sobre a doenga e
© receber mensagens e feeaback vidvel em ambiente clinico; além disso, | as taxas de ades3o de pacientes
do profissional sobre a adesdo, Os foram observados altos niveis retengdo | pediatrices sob terapia didria de
profissionais monitoraram os “seffies’ | do conhecimenta sobre a doenga e quelagdo de ferro.
gravados e enviaram mensagensaos | esimulo  aceitagdo.
pacientes a cada 7 a 10 dias.
Crosby LE et al @ 3 A (88,6%) n=70 Estudo de desenvalvimento do 0O protdtipo ap sabilidade 0Os apli podem ser usados na
2016 16 a 24 ancs | aplicativo iManage com os seguintes safisfatdria, contribuiu para a melhoria | pratica clinica para compreender a
passos: identificago de barreiras da prética de idado ao responder | frequéncia e i idade dos sintomas
e desenvohimento de aplicaivo as necessidades e experiéncias dos e a eficécia das estratégias de
para celular, sessdes de iaga particip apdando a icaga idado. Pesquisas futuras devem
(participante e professionais) para com os pares e profissionais, abranger uma amostra representativa
validagdo de temas, caracteristicas e com um ensaio clinico randomizado.
interface do aplicativo; avaliagdo de
usabilidade com o prot6tipo iManage e
aprovagdo institucional.
Badawy MS etal ™ 3 A (86,4%) n=107 | Estudo em trés fases: 1) Preferéncia por aplicativos que Necessidade de investimentos em
2016 12a22 anos | d i de um g i ducativas em ias ed is para melhorar
(d i salide para prestar i sobre |a 30 enfre os profissionai
medicamentos de uso didrio e barreiras | a condigdo crdnica, lembretes parao | salide e os pacientes.
& adesdo); 2) validagdo do i ) | uso da medicagéo e interagles sociais
por espedialistas; 3) desenvolvimento de | (amigos e familia).
aplicativo para smarfphone.
Gupta N et al % 4 Nao se aplica n=22 Estudo de abordagem qualitativa, - Os participantes mostraram sua As escalas desenvohidas para a versdo
2016 4a17 anos |ab & i gnith iliari com itivos méveis letrGnica precisam ter instrugd
com os parficipantes e avaliagao da (smarfphones) e os pais confiaram simplificadas, com termos que auxiliam
compreensdo e usabilidade da escala | nessa capacidade dos seus filhos. na compreensao pelos usudrios,
eletrdnica (Escala de Faces-Revisada - Os participantes entre 4 e 6 anos de | considerando as caracteristicas
- FPS-R). idade n@o tinham comp 20 clara ioldgi is e culturais da
nem capacidade de usar a escala populagdo-alvo.
eletrnica para avaliagdo da dor.
- As criangas entre 7 e 8 anos de idade
precisaram de apoio dos pais.
- Os participantes com idade superior a
9 anos nao precisaram de assisténcia
para usar a escala de dor.
Schatz Jeta 9 1 A(93,2%) n=46 Ensaio clinico randomizado. - A intervengo apolada por smartphone | Pesquisas futiras para o
2015 8a22anos | Os grupes de controle e intervengdo representou tentativas de manejomais | desenvolvimento de aplicativos devemn
foram treinados em habilidades de ativas. abranger a avaliagdo de usabilidade.
mangjo. - Os dados do dirio eletronico
indicaram que, quando os participantes
adotaram as habilidades desenvolvidas
a partir da terapia cognitiva, houve
redugdo da dor em dias subsequentes.
Jonassaint CRetal @ 3 A(84,1%) n=15 Os participantes usaram o Sickle ceff | O aplicativo SMART foi avaliado como | Os aplicativos devem incorporar fungdes
2015 12 a 54 anos | disease Mobile Application to Record | feramenta efetiva para avaliar a dore | que promavem os jogos educativos
symptoms via Technology (SMART) autros sintomas didrios, contribuindo | (gamificagao), o feeabacke a interagdo
para registrar a dor, os sinfomas e as para o autocuidado e condutas de entre os usudrios.
estratégias de controle e receberam controle
mensagens autométicas com diretrizes
sobre como proceder dante de
intercorréncias da doenga.
Bakshi N etal 7 3 A91%) n=10 Estudo de adaptagio de um didrioda | O didrio eletrdni jonal da | As
2015 15 a 22 anos | dor "e-Ouch” da artrite reumatoide dor recebeu avaliagdes positivas, por devem ser consideradas no
para a doenga falciforme, abrangendo | integrar laycut e conteddo i i de um dirio
as fases do dirio eletrénico, validagdo | para os usudrios, com p lidade de | eletrénico, com j
de contedido, entrevistas cognitivas, acesso via laptop. especificas que trazem a realidade da
elaboragao de um modelo conceitual populagdo-alvo e a disponibilidade de
preliminar, desenvolvimento e avaliagdo acesso as tecnologias e redes.
de didrio eletrénico.
EsteppJH etal 18 3 A(91%) n=55 Introduz-se uma ferramenta que envia | O aplicativo Simon1 foi considerado Estudos futuros devem incluir a
2014 até 19 anos | mensagens eletrdnicas ao celular do vidvel e eficaz para mehorar a adesdo | extenséo desta tecnologia a cutras
paciente para lembra-lo/a de tomar ao tratamento da terapia didria com populagdes com diferentes condigbes
sua medicagdo: "Scheduled Instant idroxiureia, P crénicas que exigem o uso didrio de
Messaging Over the Network” (SIMON 1) medic:
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Continuagao.
5 " Amostra e
Autor/ano Galegesin. | Catogoria grupo de | Detalhes dol6gi Resultad Recomendagdes
(AHRQ) STROBE idade

Creary SEetal 19 3 A (95,4%) n=14 Estudo sabre o desenvalvimento e A versdo elefrénica para a ades3o Recomendou-se a versdo eletrénica

2014 1222 anos | a avaliagdo da versao eletrnica do a hidradureia (DOT) apresentou do modelo DOT devido a0 seu custo
T letrénico di i isfatérias com relagdo | inferior, considerando as minorias
observado” (DOT) para a terapia a0 tempode p i dos dados | populacionai:
medicamentosa com hidroxiureia. Para | didrios e & eficiéncia dos lembretes
avaliar a aceitagdo da verséo eletrdnica, | para o uso do medicamento, mostrando
foi salicitado aos participantes que viabilidade e mehorando a adesao.
registrassem feecback qualitativo.

Shah N etal #@ 3 A(31,8%) n=117 | Estudoem duas fases: 1) inclusdode | O aplicativo testado foi Uil para A tecnologia mdvel deve ser

2014 acima de 18 | 100 participantes que completaram um | controlar a dor, mostrando efeitos considerada uma estratégia apropriada

anos. levantamento sobre tecnologia e uso de | benéficos e préticos para fins de para apoiar a pratica do autocuidado de

dispositivos mdveis para o idado, e apoio a icaga forma individualt com instrugbes
€ icagdo com p ionais da dosp com os profissionai estruturadas para o uso da medicagdoe
4rea da Salde; 2) 17 participantes ocontrole dos sinais e sintomas.
testaram a il do aplicafivo.

Jacob E et al ) 3 A(95,4%) n=31 Estudo com dois testes-piloto: O didrio eletrdnico melhorou os refatos | O aparelho Smarfphone deve ser

2102 10 a 17 anos | 1) dez participantes usaram o de sintomas pelos participantes e a indicado para criangas e adolescentes
smarfphone e oregistro das mesmas | comunicago com profissicnais da drea | com a forma mais severa da doenga,
perguntas em papel. da Sadde. por apresentar facil usabilidade e por
2) 21 participantes usaram o didrio envolver os participantes nas préticas
eletrdnico (e-didrio) em smarfphone, de autocuidado.
para o registro de dor, sintomas,
sono, pensamentos e sentimentos
experimentados ao longo das dlmas
12 horas.

Mc Glellan CB et 3 A(95,4% | n=19 [ Durante dois meses os particip A comparagao das habilidad

e 8220 anos | do estudo utilizaram um aplicativo préficas para registro 5posi As logi semfioea

2009 mével para registrar episddios de crise porci informagdes imp ia de dados sdo indcadas
de dor, Os dados foram monitorades sobre o uso do monitoramento para monitorar os sinfomas da doenga
pelos pesquisadores. Os parficipantes | elefrfnico para as intervengoes falciforme e apoiar a comunicagao entre
foram treinados para o desenvolvimento | comportamentais. pacientes e prestadores dos servigos
de habilidades comportamentais de de salde.
manejo da dor (tais como respiragdo e
relaxamento).

Discussao também devem participar do processo de desenvol-

Os estudos revisados mostraram que as tecnologias
digitais, especialmente os smartphones, sio uma
ferramenta adequada para apoiar as préticas de au-
tocuidado das pessoas com condigées cronicas.*?
Os artigos revisados sugerem que os aplicativos
méveis podem ser eficazes no autocuidado da doen-
ca falciforme. Os aplicativos foram considerados
Giteis no acompanhamento da dor e na adesio ao
uso de medicamentos, auxiliando os usudrios a de-
senvolver estratégias de enfrentamento da doenca,
melhorando a comunicagao com os profissionais de
satide e suas relagbes intra e interpessoais.&%141615-22)
Os estudos mais recentes apontam para a ne-
cessidade de aplicativos voltados para pessoas com
doenga falciforme para atender 3s demandas socio-
culturais e clinicas dos usudrios, sua expertise tec-
nolégica, sua frequéncia de acesso e uso da internet,
tipo de dispositivo utilizado e barreiras encontradas.
Além disso, os autores indicam que os profissionais
da drea da Satide especialistas em doenga falciforme

vimento de aplicativos méveis, validando os con-
tetidos e avaliando a sua usabilidade.®” Os estudos
revisados recomendam o uso de smartphones para
apoiar o processo de aprendizagem de pessoas com
doenga falciforme e em especial para o jovem que
utiliza de forma intensa esse equipamento.©*?

A avaliagao de usabilidade consiste em men-
surar a qualidade da experiéncia dos usudrios na
execugdo de tarefas especificas de aplicativos mé-
veis. Pesquisadores alegam que identificar todos
os problemas de usabilidade ¢ uma pratica invid-
vel, e, dentro desta critica, argumentam que cinco
avaliadores sdo suficientes para conduzir um ciclo
interativo (til de avaliagao, desde que sejam com-
petentes.?? Nos artigos revisados, a avaliagio da
usabilidade dos aplicativos méveis foi realizada por
meio de testes com instrumentos especificos, bem
como por entrevistas e grupos focais, envolvendo
usudrios e profissionais. A avaliacgo reduziu as bar-
reiras no uso dos aplicativos méveis. Por meio dessa
avaliacdo, minimizaram-se as barreiras de utilizacao
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do aplicativo e realizaram-se adapragées, que facili-
taram o seu uso, 5%13:2021)

Aplicativos méveis que incluem um recurso de
didrio eletrénico sdo projetados para registrar as
atividades, experiéncias, pensamentos € sentimen-
tos dos usudrios ao longo do dia. No entanto, os
primeiros aplicativos méveis desenvolvidos para
pacientes com doenca falciforme apenas oferece-
ram um didrio eletrénico para registrar episédios
de dor ou monitorar o uso de medicamentos pelos
usudrios, 2122

Os aplicativos méveis desenvolvidos mais re-
centemente tém miltiplas fungées que permitem
ao usudrio monitorar a qualidade do sono e, seus
sentimentos.®” Os aplicativos méveis de natureza
multidimensional permitem ao usudrio associar os
episédios de dor (um sintoma importante da doen-
¢a falciforme) s atividades cotidianas, tais como a
frequéncia as aulas, o sono e as interagoes com as
outras pessoas. 7

Assim, o desenvolvimento de aplicativos com
miiltiplas fungoes indica a necessidade de valida-
¢ao de itens e contetidos para a construgio de um
protétipo customizado que atenda aos interesses €
necessidades dos usudrios.

Durante a fase de desenvolvimento de um pro-
tétipo de aplicativo mével, também ¢é necessirio
identificar a faixa etdria dos usudrios, além dos dife-
rentes tipos de acesso que podem ser oferecidos por
meio de smartphones, tablets ou deskrops com dife-
rentes tamanhos de tela e lzyours.1923%)

De acordo com a Food and Drug Administration
(FDA), a capacidade cognitiva dos usudrios deve
ser considerada no desenvolvimento de um apli-
cativo.?® Assim, espera-se que os aplicativos futu-
ramente desenvolvidos para pessoas com doenga
falciforme sejam modelados segundo o perfil cog-
nitivo dos usudrios. Entre os artigos revisados, um
estudo enfocou o desenvolvimento de entrevistas
cognitivas com técnicas verbais para facilitar a
compreensao ¢ a utilizagio do aplicativo.’” Outra
investigacdo considerou a necessidade de capacita-
¢ao prévia do usudrio para a utilizacao do aplicati-
vo de autocuidado.®

Em outro estudo, o desenvolvimento do apli-
cativo integrou sessdes de co-criagao, com a parti-
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cipagdo de usudrios e profissionais da Sadde. Essas
sessoes envolveram discussées sobre o uso do aplica-
tivo mével, caracteristicas e sua interface. Em outras
palavras, os usudrios sio expostos ao layout e aos
comandos do aplicativo mével usando o formaro
impresso. Essa estratégia visava minimizar os pro-
blemas decorrentes de deficiéncias cognitivas, o que
poderia eventualmente levar ao fracasso no uso do
aplicativo mével.©

Esta revisdo constatou que mensagens de texto
enviadas por aplicativos méveis ajudaram a melho-
rar a adesio ao uso de medicamentos, das pessoas
com doenga falciforme bem como interagoes so-
ciais (amigos e familiares).””’ Finalmente, os resul-
tados sugerem que o desenvolvimento de aplicati-
vos mdveis deve oferecer aos usudrios a possibili-
dade de avaliagao da sua usabilidade. Além disso,
o aplicativo mével deve trazer jogos, feedback e in-
teragdo entre os usudrios e os profissionais da drea

da Satide.®2?

Conclusao

Este artigo revisou estudos sobre aplicativos méveis
voltados para pessoas com doenca falciforme. O
niimero de artigos encontrados aponta para o es-
casso desenvolvimento de aplicativos méveis, diante
da alta incidéncia da doenga falciforme no mundo.
A falta de pesquisa sobre e do desenvolvimento de
aplicativos méveis no Brasil ¢ alarmante. Nao fo-
ram encontrados estudos brasileiros com evidéncias
cientificas sobre o desenvolvimento de aplicativos
méveis voltados para pessoas com doenga falcifor-
me, apesar da alta incidéncia da doenga no Brasil
(1:1.000). Como resultado desta revisao, sugere-se
que futuros estudos enfoquem o desenvolvimento
de aplicativos méveis que levem em consideragio
0S aspectos clinicos, socioculturais e emocionais de
seus usudrios, bem como estratégias interativas que
fornecam instrugoes estruturadas e individualiza-
das, a fim de efetivamente apoiar a pratica de auto-
cuidado de uma populagao que ainda ¢ alvo de dis-
criminaggo social. Espera-se que os resultados desta
revisao promovam o desenvolvimento de aplicativos
méveis como parte integrante de intervengoes edu-
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cacionais voltadas para a prética de autocuidado de
pessoas com doenga falciforme.

Quanto ao enfoque dos aplicativos méveis re-
latado nos artigos revisados, observou-se que vé-
rios estudos utilizam o didrio eletrénico para man-
ter os dados clinicos da doenga, o que representa
uma forma menos interativa de se comunicar com
os usudrios do aplicartivo. Destaca-se o desenvol-
vimento de protétipos voltados s intercorréncias
clinicas da doenca falciforme, aplicativos com caré-
ter multifuncional, abrangendo os aspectos psicos-
sociais que fazem parte da vida do individuo com
doenga falciforme, sendo muito raros. O desenvol-
vimento de aplicativos méveis em diferentes dreas
vem incorporando recursos de interatividade, tais
como agentes de conversagao também conhecidos
como avatares, emulando a interagao humano-hu-
mano. Os resultados no evidenciaram aplicativos
com estes recursos. Os resultados desta revisao su-
gerem que futuros estudos priorizem as interfaces
inteligentes integradas ao recurso do agente comu-
nicacional animado. Os avatares podem promover
a interatividade, apoiando o aperfeicoamento de
habilidades e comportamentos que deverao ser
adotados e mantidos nas rotinas do usudrio, auxi-
liando na manutengio dos cuidados exigidos pela
doenca falciforme.
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Resumo

Objetivo: Identificar o conteudo e as funcionalidades que integrardao o Globin, um aplicativo com
recurso de Avatar direcionado aos jovens com doenga falciforme. Método: estudo descritivo e
exploratorio, realizado de fevereiro a setembro de 2017, com uma amostra de conveniéncia
composta por 21 jovens. Resultados: Os dominios fisico, emocional e social do autocuidado foram
identificados e relacionados aos recursos tecnolégicos preferidos pelos jovens com doenga
falciforme, que fardo parte do aplicativo Globin. Conclusao: Este estudo fornece a base para o
desenvolvimento de um aplicativo para o gerenciamento da doenga falciforme, incorporando as
preferéncias da populagao a que se destina. O estudo apresenta as possibilidades de novos
conhecimentos no ambito da educa¢ao em saude, com uma proposta baseada em recursos
tecnolégicos de carater inovador.

Abstract

Objective: Identify the content and features that will be part of Globin, an application with an Avatar
resource aimed towards young people with Sickle Cell Disease. Méthod: Descriptive and exploratory
study, conducted from February to September of 2017, with a convenience sample of 21 young
people. Results: The physical, emotional and social domains of selfcare were identified and related
to the technological features preffered by the SCD youngsters, which will be part of the Globin.
Conclusion: 'This study supplies the base for the development of an application for the SCD
management, comprising the preferences of the population for which it was conceived. The study
presents the possibilities for new knowledge regarding health education, with a proposal based in
technological features with inovative aspects.

INTRODUCAO

A doenga falciforme é uma condicao cronica hereditaria mais frequente no Brasil onde se
encontra amplamente disseminada. Em Minas Gerais a sua incidéncia é de 1:1.400 nascidos vivos,
sendo o terceiro estado brasileiro com maior nimero de pessoas com essa condi¢iao . A doenca
falciforme esta relacionada a intercorréncias clinicas graves, como anemia, ictericia, infecgoes, crises
algicas, exigindo cuidados por toda a vida, com aten¢io especifica na juventude *.

Os jovens com essa condi¢ao demandam uma atenc¢do especial, tendo em vista que os
cuidados com a doenca transitam dos seus pais ou responsaveis para eles proprios, os quais, por
sua vez, enfrentam mudangas peculiares da transi¢ao para a vida adulta. De tal forma, é preciso que
os jovens se sintam motivados e capazes a desenvolver o autocuidado, ainda que este seja complexo

*5)

Para tanto, as interveng¢oes educativas de carater emancipatério precisam ser desenvolvidas

como uma forma de apoiar o autocuidado dos jovens e criar redes de apoio que os ajudem a superar



201

as barreiras referentes ao cuidado. Por sua vez, a propensdao dos jovens em usar as tecnologias
moveis abre possibilidades de ganhos na aprendizagem sobre a sua doenca ©.

Nesse contexto, os aplicativos moveis (Apps), no qual o jovem recebe apoio para a pratica
do autocuidado, vem sendo incorporados as intervengoes educativas direcionadas a esta populagao,
por apresentarem o potencial de melhorar os resultados dos indicadores de saude da doenga em
questao. Dentre os recursos aliados aos aplicativos, se destacam os “Avatares”, uma vez que estes
sao capazes de desenvolver interagdes virtuais e animadas com os usuarios e intervirem a nivel
educacional e comportamental ©¥.

Contudo, ainda que as contribuicdes de tais ferramentas tecnolégicas tenham sido
demonstradas na literatura, no Brasil, ndo foram encontradas evidéncias cientificas sobre a
existéncia de tais recursos, indicando uma lacuna a ser preenchida no campo de cuidado da doenca
falciforme ©.

Nesse contexto, pesquisadores tém se dedicado a um projeto interdisciplinar de
desenvolvimento de um aplicativo com recurso de Avatar para apoiar o comportamento de
autocuidado de jovens com doenca falciforme e disponibilizar a populagio uma inovacio
educativa.

Desse modo, o desenvolvimento de tal tecnologia educativa demanda o seguimento de
uma metodologia cientifica pertinente a 4area e que possa sustentar uma mudanga de
comportamento de seus usuarios. Assim, se faz necessario conhecer e identificar as caracteristicas
da populagao alvo; reconhecer as suas preferéncias e necessidades relacionadas ao conteudo da
intervencio e relacionar tais dados as funcionalidades do aplicativo @',

Por conseguinte, o presente estudo objetiva identificar o conteudo de autocuidado em
doenca falciforme e as funcionalidades de um aplicativo mével a ser desenvolvido para a populagao

jovem da doenga em questio.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério que foi realizado no periodo de fevereiro a
setembro de 2017, no ambulatério do Hemocentro de Belo Horizonte, da Fundacio Hemominas,
local de referéncia para o tratamento da doenga falciforme.

A amostra da populagao do estudo foi composta por um grupo de 21 jovens com doenga
falciforme, selecionados por conveniéncia a partir da lista de consulta médica e do prontuario
individual. Foram incluidos no estudo as pessoas que atenderam os seguintes critérios de inclusao:
ter diagnostico de doenga falciforme dos tipos SS, ou SC ou SB-Talassemia e estar na faixa etaria

entre 13 e 24 anos. Foram excluidos os participantes com historico de acidente vascular encefalico.
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Os dados foram coletados na sede do ambulatério, por meio de um instrumento elaborado
por profissionais das areas da saude (trés Médicas Hematologistas, duas Enfermeiras, duas
Psicologas, uma Assistente Social e uma Gestora), da Educa¢ao (uma Pedagoga) e da Linguistica
Aplicada (uma Professora e dois Pesquisadores).

O instrumento possui 34 questdes estruturadas e nao estruturadas, divididas nas se¢oes: i)
Identificagao dos participantes (caracterizacio da populagao); i) Tecnologias digitais para
aplicativos moveis (acesso a tecnologia, frequéncia de uso e tipo de tecnologias utilizadas); e iii)
Apoio do aplicativo para a pratica de autocuidado (preferéncia do conteido e o tipo de
funcionalidades do aplicativo a ser desenvolvido). A participagdo multiprofissional no
desenvolvimento desse instrumento garantiu que os seus itens ¢ a sua redacio fossem apropriados
para os jovens com doenga falciforme.

O instrumento foi aplicado previamente a uma amostra de cinco jovens, com o intuito de
verificar o entendimento das questdes e garantir a adequacao dos itens ao contexto. Ao passo que
as dificuldades de entendimento nao foram percebidas, deu-se inicio a coleta formal dos dados. Os
participantes dessa etapa nao foram incluidos na amostra final deste estudo.

Em uma sala reservada, sem ruidos e condigdes propicias ao didlogo as entrevistadoras
leram os itens do instrumento em voz alta para cada participante e registraram as respostas em
formulario eletronico na plataforma online e-surv. Apés a aplicagao do questionario, foi apresentada
ao participante uma opg¢ao de nome para o aplicativo a ser desenvolvido e oferecida também a
possibilidade de indicag¢ao de um outro nome. O tempo médio de aplicacio foi de 15 minutos para
cada participante.

Os dados da plataforma on/ine e-surv foram convertidos em uma planilha do programa Exce/
e exportados para o ambiente estatistico R. Em seguida, foram realizadas as analises estatisticas
com calculo da frequéncia absoluta e relativa dos dados.

Este estudo atendeu aos aspectos éticos em pesquisas com seres humanos e foi aprovado
pelos Comités de Ftica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) e da
Fundagao Hemominas de Belo Horizonte - Minas Gerais, e recebeu o nimero do parecer CAAE:

58078316.0.0000.5149.

RESULTADOS

Os resultados deste estudo sao apresentados de acordo com as se¢bes do instrumento.
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Caracterizagio da populagao

Dos 21 jovens participantes, 15 (71,4%) tém a doenca falciforme do tipo SS, cinco (23,8%)
SC e um (4,8%) Sp-Talassemia.

Neste estudo, adotou-se a autodeclaracio em relacio a raga ou cor de acordo com os
critérios do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). Os critérios preto e pardo
referem-se aos negros, que neste estudo representam 19/21 (90,5%) dos patticipantes.

Préoximo da metade da populagao encontrava-se com idade entre 13 e 16 anos e os demais

dados sociodemograficos sao apresentados na tabela 1.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas da amostra de 21 jovens com doenga
falciforme atendidos no Hemocenttro de Belo Horizonte/HEMOMINAS, Belo
Horizonte/Minas Gerais, 2017.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS N %
Faixa etaria
13 2 16 anos 11/21 52,4
17 a 20 anos 5/21 23,8
21 a 24 anos 5/21 23,8
Média de idade 17,5
Sexo
Feminino 11/21 52,4
Masculino 10/21 476
Autodeclaragio em relagio a raga/cor
Preto/a 8/21 38,1
Pardo/a 11/21 52,4
Branco/a 2/21 9,5
Escolaridade
Estudando 16/21 76,2
Ensino médio completo 2/16 12,5
Ensino médio incompleto 14/16 87,5
Sem estudar 5/21 23,8
Ensino fundamental completo 2/5 40
Ensino médio completo 2/5 40
Ensino médio incompleto 1/5 20
Procedéncia do domicilio 61.9
Belo Horizonte e Regiao Metropolitana de BH 13/21 ’
Interior 8/21 38,1

Tecnologias digitais para aplicativos moéveis
Todos os participantes do estudo possufam um aparelho de telefone celular, do tipo

Smartphone e relataram facilidade em usa-lo. Destes, um aparelho tinha o sistema operacional /0 e
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os demais o sistema Android. Os participantes relataram que acessavam a internet pelo celular e que
nao encontravam barreiras para a conexdo, sendo que 20 jovens acessavam a rede de suas
residéncias (W7-Fj) e um deles compartilhava a rede do vizinho.

Os aplicativos mais acessados pelo celular foram WhatsApp, Facebook, Instagram e jogos
diversos. Quanto ao tempo de utilizacdo, a maioria dos participantes usava o celular entre uma e
cinco horas por dia. Os participantes informaram que sabiam o que era um Avatar e, destes, 11
(52,4%) ja haviam utilizado esse recurso em um aplicativo mével. Quando perguntados sobre como
gostariam de interagir com o Avatar do aplicativo a ser produzido, 11 (52,4%) informaram a
preferéncia pela comunicacdo por texto, 2 (9,5%) por voz e 8 (38,1%) por voz e texto.

A figura 1 exibe os resultados desta secao.

] ’ Tempo de uso diario
Sistema operacional do celular P

. ~(_menos de 1 hora = 2 (9,5%)
Aplicativos mais acessados

=)

Android (20/21 = 95,2) ]n
i0S (01/21 = 4,8%)

1
entre 1 e 3 horas =6 (28,6%) )1 ]
57.2% |

entre 3 e 5 horas =6 (28,6%) ) 1
1

WhatsApp (20/21 = 95,2%)

Facebook (15/21 = 71,4%)

——F—-

Instagram (6/21 = 28,5%)

jogos diversos (4/21 = 19%) Avatar =(_Mais de 5 horas = 7 (33,3%)

Sabem o que é o Avatar (21/21 = 100%)
Ja usaram um App com Avatar (11/21 = 52,4%)
Preferéncias de interacdes do jovem com o Avatar

5]

Por texto Por voz Por voz e texto
(11/21=52,4 %) (2/21=9,5%) (8/21=38,1%)

Figura 1: Aplicativos utilizados, sistema operacional, tempo de uso diario do celular e preferéncias
de interacbes com o Avatar. Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil, 2017.

Apoio do aplicativo para a pratica de autocuidado

Os participantes informaram que ainda nao haviam utilizado um aplicativo sobre a doenca
falciforme. Eles manifestaram interesse em ter um aplicativo de apoio ao manejo de sua condi¢ao
cronica e que fosse simples e de facil utilizagao.

Quando questionados sobre a possibilidade de os dados clinicos armazenados no aplicativo
serem compartilhados com os profissionais da saude, os participantes foram favoraveis.

Foi unanime o interesse em ter um Avatar personalizado no aplicativo e, destes, 19 (90,5%)

relataram preferir um Avatar com caracteristicas relacionadas ao préprio atributo fisico e jovial.
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Um participante expressou a sua preferéncia por ter um Avatar com a aparéncia de um médico e
outro como um rob6 que se movimentasse e falasse.

Os participantes concordaram com a sugestao do nome GILOBIN para o aplicativo a ser
desenvolvido e nao sugeriram outras possibilidades de nomeacao.

Todos demostraram a preferéncia por monitorar algumas ac¢oes de cuidado da doenca
falciforme, como a hidratagio (18/85,7%) e o uso de medicamentos (20/95,2%). O apoio para o
controle da dor foi representado por 19 (90,5%) participantes.

Dentre os participantes, 19/21 (90,5%) expressaram interesse em ter acompanhamento do
estado de animo. O apoio aos sentimentos foi um item escolhido por 15/21 (71,4%) para fazer
patte do aplicativo. Destes, 11/15 (73,3%) informaram que gostariam de receber mensagens
motivacionais que os apoiassem no dia a dia.

A comunica¢ao como forma de interagdo com os pares e os profissionais da saude foi
demonstrada por 20 (95,2%) participantes. Ja a preferéncia pela op¢ao de localizacao de servigos
de saide foi apresentada por 18 (85,7%) participantes.

O conteudo e as funcionalidades do aplicativo identificados pelos participantes, foram

agrupados em categorias e sao apresentados na tabela 2.



Tabela 2 Contetdo e funcionalidades de interesses dos jovens para o aplicativo. Belo Horizonte, Minas Gerais, 2017.

c q Frequéncias Frequéncias
onteudo . . .
(absoluta/relativa) Funcionalidades (absoluta/relativa)
Hidratagio 18/21 (85,7%) Lembretes/ acompanhamento 12/18 (66,6%)
(diarios)
Medicamentos 20/21 (95,2%) Lembretes/ acompanhamento 20/20 (100%)

Controle da dor

Acompanhamento do estado de
animo
Apoio aos sentimentos

Comunicagdao com os pares

Comunicagdo com os profissionais

Servicos de saude

19/21 (90,5%)

19/21 (90,5%)
15/21 (71,4%)

20/21 (95,2%)
20/21 (95,2%)

18/21 (85,7%)

(diarios)

Registro de dados (frequéncia e
localizagao corporal)

Treino para enfrentamento da dor
Registro de sentimentos
Envio de mensagens motivacionais

Mensagem

Mensagem e disponibilizagao dos
dados aos profissionais da saide

Localizacao

18/19 (94,7%)

19/19 (100%)
19/19 (100%)
11/15 (73,3%)

17/20 (85%)
20/20 (100%)

18/18 (100%)

206



207

DISCUSSAO

A literatura recomenda que o processo de desenvolvimento de uma ferramenta tecnologica
para a mudan¢a de comportamento deve inicialmente identificar as necessidades, desejos e
limitagdes dos usuarios para que sejam contempladas propostas que motivem a adogao de outros
habitos ©'V.

Os resultados deste estudo mostram que todos os jovens possuiam um aparelho celular do
tipo smartphone, com predominio do sistema operacional Android. Ja os achados da literatura norte-
americana destacam swartphone com o sistema operacional /0S, o que pode estar relacionado a
oferta e a0s custos mais acessiveis naquele contexto 7

O tempo médio de uso do telefone celular dos participantes se aproxima do relatado em
outras pesquisas, confirmando que os jovens siao receptivos a essa tecnologia digital. O tipo de
aplicativo instalado no celular dos jovens e a frequéncia de sua utilizacio mostra a preferéncia dos
jovens por recursos interativos (Whatsapp, Instagram, Facebook e outros), o que corrobora os
resultados das referéncias consultadas 7.

O acesso a internet no préprio domicilio, por meio da rede Wi-Fj, reflete a realidade do
Brasil que consolida o telefone celular como o principal meio para se conectar a rede mundial
(IBGE, 2015). Ja um estudo americano que envolveu 70 jovens com doenca falciforme, entre a
idade de 16 e 24 anos, mostrou que apenas a metade se conectava a internet no domicilio e, destes,
70% faziam o acesso a rede usando o celular

Entretanto, mesmo com um amplo acesso a rede, os estudos recomendam que, no
desenvolvimento de aplicativos de saude, seja previsto o funcionamento no modo gff-/ine e que
haja a sincronizac¢ao dos dados quando a conexido for restabelecida. Essa funcionalidade oferece
suporte inicial para viabilizar uma intervencido educativa, permite o acompanhamento pelos
profissionais da saude, além de motivar o usuario a continuar acessando o aplicativo, mesmo
estando desconectado da internet. O funcionamento do aplicativo no modo gff-/ine, contempla os
usuarios de baixa renda, cujo acesso 2 internet pode nio ser continuo “*'¥.

O compartilhamento dos dados registrados pelo usuario no aplicativo com os profissionais
da saude podera melhorar a comunicagdo profissional-paciente. Desse modo, para o
desenvolvimento do aplicativo Globin, a funcionalidade de registro e sincronizagio de dados
relacionados ao autocuidado sera contemplada. Além dos aspectos psicologicos, como o0s
sentimentos, os sintomas clinicos (dor, cansago e febre) e cuidados especificos (hidratagao, uso de

medicamentos). Cabe destacar que os dados registrados serdo compartilhados com os profissionais

da saude, mediante o consentimento dos usuarios do aplicativo mével.



208

No ambito da pesquisa, o registro de dados no aplicativo tem o potencial de gerar resultados
positivos, por ser realizado de forma direta, pelo proprio usuario. Tal aspecto que contribui para
que os pesquisadores tenham acesso a informagdes mais precisas sobte o aspecto investigado .

Os jovens entrevistados mostraram preferéncia pelo conteddo que apoie a pratica de
autocuidado, os quais puderam ser agrupados em dominios fisico, psicologico e social. No dominio
fisico, os resultados referem-se a hidratacao, medicamentos e controle da dor. Estudos apresentam
o controle dos aspectos clinicos da doenca falciforme, com registro simples para 0 monitoramento
das crises de dor e uso de medicamentos "',

O uso de mensagens de texto associadas ao envio de alarmes sonoros para a adesao ao
medicamento hidroxiureia foi considerado como um fator positivo nos aplicativos, por melhorar
os pardmetros hematoldgicos !°.

No que tange aos dominios psicolégicos e sociais, o contetdo identificado pelos jovens
esta relacionado ao acompanhamento do estado de animo e apoio aos sentimentos. Na literatura,
a emocao e a expressao dos sentimentos sdao cruciais para a saude e podem influenciar o
comportamento de saide das pessoas com doenca cronica 'Y, Nesse sentido, os estudos apontam
o estado emocional como um importante marcador para os resultados de saude dos jovens com
doenca falciforme .

Em conformidade com essa dimensao, identificou-se neste estudo a necessidade de os
jovens terem no aplicativo o acompanhamento do estado de animo e o apoio aos sentimentos. Para
este fim, o Globin tera a funcionalidade de registro de sentimentos e, de acordo com cada situagao
apresentada, oferecera apoio condizente. Na literatura, a expressao de sentimentos e a forma como
o individuo percebe o apoio recebido diante dos sentimentos negativos favorece a mudanca de
comportamento relacionada a saide "',

A comunicagdo com o0s pares e profissionais e a localizagao de servigos de sadde foram
identificados pelos participantes deste estudo. Pesquisadores refor¢am que a comunicagao
fortalece a saude, na medida em que propicia as interagoes de forma positiva, principalmente entre
os individuos que vivenciam situagdes cotidianas similares, enquanto o isolamento leva ao prejuizo
fisico e emocional "®. Ademais, a comunicag¢io entre usuétio e profissional da 4rea da saide podera
melhorar a interacio, reforcando o vinculo dessa relacao.

De maneira semelhante aos resultados deste estudo, outra investigagio destaca as
mensagens de cunho motivacional para apoio a supera¢ao de barreiras comportamentais (ex.:
adesao aos medicamentos e aos cuidados) e emocionais (ex.: superacao de sentimentos negativos

e baixa autoeficicia) relacionadas a pritica de autocuidado .



209

Por sua vez, as mensagens de texto fornecem suporte psicologico aos jovens e abre um

canal de comunicagio com os profissionais da saide que os acompanham ©”

. As mensagens
motivacionais funcionam como um gatilho que motiva as pessoas saudaveis, ou com alguma
condigao cronica, a seguirem atividades que requerem o controle diario, com consequente mudanga
de comportamento ©".

No estudo recente realizado em Ohio-EUA, o aplicativo nomeado iMarnage, direcionado
aos jovens com doenca falciforme, apresentou as funcionalidades: acompanhamento diario da dor,
fadiga e humor; definicdio e monitoramento de metas individuais de autocuidado;
acompanhamento grafico dos sintomas da doenca falciforme associado a meta de autocuidado
adotada; e um canal de comunicagao entre os usuarios para o apoio coletivo. O iManage foi
considerado viavel e teve boa aceitabilidade pelos participantes, sendo reconhecido pelo seu
potencial em engajar os jovens a gerenciarem a sua condicio .

Em resposta aos conteudos previamente apontados pelos jovens deste estudo, o aplicativo
Globin contara com a estratégia de definicio de metas estabelecidas pelo proprio usuario. No
contexto das condi¢des cronicas, o plano de agao com defini¢ao de metas vem sendo incorporado
em praticas educativas para sistematizacgdo do cuidado, com consequente mudan¢a de
comportamento. Estudos que utilizaram a definicdo de metas de autocuidado nos aplicativos
demonstram resultados positivos no controle clinico e emocional ***.

No ambito desta pesquisa, o Avatar foi reconhecido como um recurso viavel de apoio ao
manejo da doenga falciforme, podendo oferecer suporte aos sentimentos, apoio para a defini¢do e
o seguimento de metas de cuidados. Em um estudo americano os jovens com doenga falciforme
identificaram a preferéncia por ter um aplicativo com Avatar, mas nido foram identificadas
publicacdes com este recurso no contexto da doenga falciforme ©.

Frente a necessidade de alcangar a identificagio do jovem com o aplicativo moével a ser
desenvolvido, o nome Glbin foi considerado por todos os entrevistados como uma opgao
interessante. Globin remete ao termo “uso global” do aplicativo que estara a um sowuch do jovem em
todo tempo e lugar. Subjacente a esse nome, estao as palavras “glébulo sanguineo” e

“hemoglobina” que remetem a doenga falciforme.

CONCLUSAO
Neste estudo, as necessidades, interesses e subjetividades dos jovens com doenca
falciforme foram considerados para a identificagdo do contetddo e das funcionalidades que fardo

parte do aplicativo a ser desenvolvido.
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Os resultados documentam a receptividade do aplicativo Globin com recurso de Avatar,
como uma estratégia que apresenta um potencial para a promog¢io do comportamento de
autocuidado dos jovens com doenga falciforme.

Cumpre-se mencionar que esses resultados devem ser interpretados a partir de limita¢Oes.
Os dados deste estudo foram coletados de uma amostra por conveniéncia em uma nica institui¢ao,
o que pode limitar a generalizagao de nossos resultados.

Desse modo, os autores sugerem que os estudos futuros considerem um delineamento
amostral mais preciso e que contemplem a validagao do contetddo por especialistas e usuarios final
do aplicativo.

O estudo apresenta as possibilidades de novos conhecimentos no ambito da educagiao em

saude, com uma proposta baseada em recursos tecnologicos de carater inovador.
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APENDICE K - Modificacdes realizadas de acordo com cada vers3o e etapa da elaboracéo do Paut@-DF: construcéo, validag&o e
adequacéo cultural.

1° dominio - Primeiras aproximagoes
Itens Etapa: Construcéo do instrumento Versdes V1, V2 e V3 Etapa: Validade de contetido - Versdo V4 Etapa; Adequagao~cul'_cural Justificativas
Versdo — V5 (versdo final)
Identificacdo do usuario
Como a gente ainda esta se conhecendo, eu queria saber mais sobre Sem alteracgOes Sem alteragOes
1 vocé, pode ser? Vocé estuda? Vocé trabalha? O que vocé gosta de fazer
no tempo livre?
Tipo da doenca
Nossa! A gente é parecido (a) mesmo! Bora continuar! Vocé sabe qual Nossa! A gente é parecido (a) mesmo! Bora Sem alteragOes Substituicdo de expressdes
tipo de doenca falciforme vocé tem? Me conta ai! Saber o tipo da sua continuar! Vocé sabe qual tipo de doenca falciforme negativas por afirmativas.
doenca é muito importante, viu? Sabia que antes de vocé ser atendido em vocé tem? Me conta ai! Saber o tipo da sua doenca é
2 algum servico de satide vocé deve mostrar a sua “carteirinha"? Nao muito importante, viu? Sabia que antes de vocé ser
esquece de andar sempre com ela, ta? atendido em algum servigo de salde vocé deve
mostrar a sua “carteirinha™? Lembre-se de andar
sempre com ela, ta?
Pratica de autocuidado - Hidratacdo
Todo mundo fica falando para vocé tomar bastante liquido, ndo é? Pois Sem alteracdes Sem alteracdes
3 é! Mas vocé sabe por que as pessoas te falam isso?
Resposta: sim: Legal!
Resposta ndo: Tudo bem, eu te entendo!
Mesmo vocé sabendo que precisa tomar bastante liquido, nem sempre Sem alteracOes Sem alteracOes
vocé toma, né? Por que vocé acha que isso acontece?
4 Opcéo 1: Eu ndo entendo por que é tdo importante que eu tome tanto
liquido.
Beleza! Vamos entender isso juntos depois.
Opcéo 2: Eu ndo gosto de agua. Sem alteracdes Sem alteracdes
Mas vocé sabia que pode tomar outros liquidos? Chas e sucos naturais
5 sdo permitidos. S6 o refrigerante que é melhor evitar, ta? Mas lembre-se
que esses outros liquidos néo substituem a &gua, viu? N&o vale sempre
trocar a &gua por esses outros liquidos, combinado? Ela é o liquido mais
indicado para a gente!
Opcéo 3: Eu esquego de tomar agua. Sem alteracoes Sem alteracdes
Sabe o que vocé pode fazer para acabar com esse esquecimento? Levar
6 uma garrafinha de agua sempre com vocé! Eu também posso te ajudar
nessa missdo! Posso te lembrar de tomar liquido enviando uma
mensagem para vocé! Olha que méaximo isso! Na aba lateral, vocé pode
ver como fazer isso!
7 Opcéo 4: Eu ndo gosto que as pessoas fiquem pegando no meu pé, me Sem alteracoes Sem alteracdes
falando o que tenho que fazer.
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Eu te entendendo! Mas nem sempre a gente faz s6 o que gosta, né? Isso é
chato mesmo! Mas, com certeza, vai te fazer se sentir melhor amanhé!

Opcdo 5: Eu me sinto desanimado (a).
As vezes, bate uma bad mesmo! Mas vocé ja pensou em conversar com

Verdade! As vezes, bate um desanimo mesmo! Mas
VoCé ja pensou em conversar com alguém sobre isso?

Sem alteragles

Substituicdo de expressao
inglesa por forma da

8 alguém sobre isso? N&o buscar ajuda e ficar na bad ndo vao te fazer Ficar sem tomar dgua s6 piora a situacéo, sabia? linguagem portuguesa
bem! Mas ficar sem tomar &gua sé vai piorar a situacao, sabia?
Opcao 6: Outro (s) motivo (s). Qual (is)? Sem alteracgOes Sem alteracgles
9 Uma dica: para vocé ter sucesso no tratamento, deve se manter sempre
hidratado (a), combinado? Isso vai ajudar muito no seu bem-estar!
Pratica de autocuidado - Acido félico
E o0 acido folico? Como vocé toma? Vocé sabia que o acido félico é Sem alteracgOes Sem alteragOes
10 muito importante para a construgdo das nossas hemacias? Ele também
esta presente em alguns alimentos que comemos no dia a dia, sabia?
As vezes vocé ndo toma o acido folico, né? Por que vocé acha que isso Sem alteracgOes Sem alteragOes
acontece?
Opgcéo 1: Eu acho dificil seguir os horérios para tomar o cido félico.
11 . es L. -
Ah, mas isso é facil de resolver! Posso te lembrar de tomar o acido fdlico
enviando uma mensagem para vocé! Na aba lateral, vocé pode ver como
fazer isso!
Opcio 2: As vezes eu deixo de tomar o acido fdlico, porque néo sei se ele Sem alteracOes Sem alteracdes
12 é tdo importante a_ssim paraa minha salde. ) )
Acessando o Blogin vocé descubrird como o acido félico age no nosso
corpo.
Opco 3: As vezes eu esqueco de tomar. Sem alteracdes Sem alteracdes
13 Que tal tomar sempre no mesmo horario? E se eu te ajudar? Vocé acha
que fica mais facil? Posso te lembrar enviando uma mensagem, sabia?
Na aba lateral, vocé pode ver como fazer isso!
Opcdo 4: Quando eu fico na bad, deixo de tomar o acido félico. Opcéo 4: Quando eu fico na pior, deixo de tomar o Sem alteracdes Substituicdo de expressdo
Eu entendo! Mas vocé ja tentou conversar sobre essa bad com alguém? acido folico. inglesa por forma da
Conversar com alguém que vocé confia pode te ajudar muito, sabia? Eu imagino! Mas voce ja tentou conversar com linguagem portuguesa.
N&o vale esquecer que o &cido félico é muito importante para a alguém sobre isso? Conversar com alguém que vocé Substituicéo de expressoes
construcdo das nossas hemacias, hein? Sabia que dentro das hemécias confia pode te ajudar muito, sabia? Lembre-se que o negativas por afirmativas.
14 esta a hemoglobina que é responsavel por transportar o oxigénio dentro &cido félico é muito importante para a construgdo
do nosso corpo? Por isso, tomar o acido félico direitinho é muito das nossas hemacias, hein? Sabia que dentro das
importante para o seu bem-estar! heméacias est4 a hemoglobina que é responsavel por
transportar o oxigénio dentro do nosso corpo? Por
isso, tomar o &cido félico é muito importante para o
seu bem-estar!
Pratica de autocuidado - Hidroxiureia
E a hidroxiureia? Vocé toma? Mesmo o médico tendo receitado a Sem alteracoes Sem alteracdes
hidroxiureia, as vezes vocé ndo toma, né? Por que vocé acha que isso
15 acontece?

Opco 1: As vezes eu esqueco de tomar.
Que tal tomar sempre no mesmo horario? Eu posso te ajudar nisso
também, sabia? Posso enviar uma mensagem para te lembrar de tomar a
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hidroxiureia. Na aba lateral, vocé pode ver como fazer isso! Sabia que a
hidroxiureia tem o poder de reduzir as crises de dor e as outras
complicacbes da doenca falciforme? Isso € incrivel, né?!

Opcéo 2: Eu tenho dificuldade de engolir o comprimido de hidroxiureia.
Ah, preocupa nédo! Eu tenho uma dica 6tima para isso! Pega um copo
com agua, toma um pouco dessa agua, depois vocé coloca o comprimido
dentro da sua boca e ai engole o remédio com o restante da agua.

Opcdo 2: Eu tenho dificuldade de engolir a capsula de
hidroxiureia.

Eu tenho uma dica 6tima para isso! Abre a capsula,
coloca o contetido num copo com um pouco de agua,
mistura bem e bebe tudo.

Ah, preocupa néo! Eu tenho
umas dicas 6timas para isso!
Pega um copo com agua, toma
um pouco dessa agua, depois
vocé coloca o comprimido

Ajuste no termo comprimido
para capsula. Manter as duas
orientagBes de apoio para 0 uso
do medicamento

16 dentro da sua boca e af engole o
remédio com o restante da
agua. Ou abre a capsula, coloca
0 contetido num copo com um
pouco de agua, mistura bem e
bebe tudo.

Opcéo 3: As vezes eu ndo tomo, porque n&o gosto de ficar tomando Sem alteracgOes Sem alteragOes
remédio.
17 Eu te entendendo! Mas as vezes a gente tem que fazer o que nao gosta
para viver com mais salde, né? Sabia que tomando a hidroxiureia
direitinho, vocé vai ficar livre da maioria das suas crises de dor e das
internacdes também?! Isso é uma 6tima noticia, né?
Opcio 4: As vezes eu ndo tomo por outros (s) motivo(s). Qual (is)? Sem alteracOes Sem alteracdes
Pense bem no que vocé tem feito e em como vocé pode sempre

18 melhorar! J& pensou que bater um papo com alguém da sua confianga
pode te ajudar? Colocar para fora 0s nossos problemas e as nossas
dificuldades, ajuda a gente se sentir mais aliviado.

22 dominio - Blogin
Itens Etapa: Construcéo do instrumento Versoes V1, V2 e V3 Etapa: Validade de contetdo - Versdo V4 Etapal. Adequagao::ulftural Justificativas
Versao — V5 (versdo final)

Hemoglobina basal
Vocé sabia que o valor da hemoglobina basal é diferente para cada Sem alteracdes Sem alteracdes
pessoa? Vocé fica sabendo o valor da sua hemoglobina basal quando faz
um hemograma. Mas, olha s, esse exame s6 pode ser feito quando vocé
estiver sem crises, sem infecc@es e ndo tiver recebido transfuséo de

1 sangue recente, ok? Ai, quando a gente ficar sabendo o valor da sua
hemoglobina basal, vamos saber o que fazer quando ela estiver alterada.
Legal, né? Vocé também pode perguntar qual o valor da sua
hemoglobina basal para o (a) médico (a) que te acompanha. Ele (a), com
certeza, vai saber!
Hemoglobina fetal
Sabia que a presenca da hemoblobina fetal no seu sangue faz com que a Sem alteracbes Sem alteracdes
quantidade de hemoblobina S diminua, o que reduz as complicacfes da

2 doenga? Para descobrir a dosagem da hemoblobina fetal no nosso

sangue, a gente faz um exame de sangue chamado hemograma. A gente
faz 0 hemograma para saber o valor da hemoglobina fetal quando nasce
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e, depois, uma vez ao ano até os 5 anos de idade, ou, entdo, de acordo
com a indicagdo médica. Vocé pode perguntar o valor da sua
hemoglobina fetal para o (a) médico (a) que te acompanha, sabia?

Transfusio

Nao pode faltar, hein? Sabia que vocé pode marcar na agenda, na aba
lateral, o dia da transfusdo para receber um lembrete? Vamos fazer isso

E muito importante, hein? Sabia que vocé pode
marcar na agenda, na aba lateral, o dia da transfusdo

Sem alteragles

Substituicdo de expressdes
negativas por afirmativas. O

3 agora? para receber um lembrete? VVamos fazer isso agora? uso da linguagem positiva,
reforca 0 comportamento
desejado.

Antes de fazer a transfusdo, tenta tomar bastante liquido, t4? Isso vai Antes de fazer a transfusdo, toma bastante liquido, t4? | Sem alteracdes Exclusédo de um item lexical

4 deixar as suas veias mais visiveis e facilitar todo o processo. Isso vai deixar as suas veias mais visiveis e facilitar para enfatizar a agdo a ser

todo o processo. seguida
Nao vale esquecer de se alimentar, hein? Lembre-se de se alimentar, hein?! Sem alteragOes Substituicdo de expressdes
negativas por afirmativas. O

5 uso da linguagem positiva,
reforca 0 comportamento
desejado.

Vocé também pode conversar com o (a) médico (a) que te acompanha e Sem alteracOes Sem alteracdes
pedir para ele (a) te explicar por que vocé teve que fazer a transfusdo. O
6 que acha? Vocé gosta de ler? Que tal levar um livro para ler? Que tal
acessar 0 App Globin? Eu te fago companhia! Vocé pode ouvir uma
musica para relaxar. Que tal?
Ah! N&o esquece de pedir uma declaragéo de comparecimento para Ah! Lembre-se de pedir uma declaracéo de Sem alteracdes Substituicdo de expressdes
justificar a sua falta na escola ou no trabalho, ok? comparecimento para justificar a sua falta na escola negativas por afirmativas. O

7 ou no trabalho, ok? uso da linguagem positiva,
reforga o comportamento
desejado.

O sangue que vai ser usado na sua transfuséo é muito importante e nao Sem alteracOes Sem alteracdes
pode faltar. Entéo, que tal convidar os seus familiares e amigos para
8 serem doadores de sangue? Vamos 14! Méos a obra! Quanto mais gente
vocé convidar melhor! Porque a doagéo deles ajuda néo s6 vocé, mas
também pessoas na mesma situacdo que vocé! Legal, né?
Consultas de controle da doenca
N&o vale faltar nas consultas, hein? Também nao vale deixar de fazer os As consultas sdo superimportantes, hein? Lembre-se Sem alteracdes Substituicdo de expressdes
exames de sangue antes da sua consulta, viu? O (A) médico (a) precisa que vocé precisa fazer os exames de sangue antes da negativas por afirmativas. O
9 avaliar os resultados deles durante a consulta para poder te acompanhar sua consulta, viu? O (A) médico (a) precisa avaliar os uso da linguagem positiva,
direitinho. Combinado? resultados deles durante a consulta para poder te refor¢a o comportamento
acompanhar direitinho. Combinado? desejado.
10 Durante as consultas, pode participar a vontade, viu? Fale, pergunte e Sem alteracoes Sem alteracdes
tire todas as suas ddvidas com o (a) profissional que te atender, ok?
Treino para enfrentar a dor
Ei! Calma! Estou aqui para te ajudar a enfrentar a dor. Vamos la! Sem alteracoes Sem alteracdes
11 Vamos fazer uma compressa morna e procurar um lugar confortavel

para relaxar? Depois que voce tiver confortavel, coloca a compressa no
local que esta doendo, respira fundo e faca uma leve massagem no local.
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Vai melhorar! Tenho certeza! Vamos tentar de novo: respira fundo e
relaxa; respira fundo e relaxa. Vocé consegue!

Que tal pensar em coisas boas, para esquecer um pouco da dor? Pensa

Que tal pensar em coisas boas, para tentar esquecer

Sem alteragles

Uso de Iéxico “tentar”

12 ai: qual é a sua musica, livro, filme, comida, doce favoritos? um pouco da dor? Uma musica, um livro, um filme,
uma comida e doce favoritos?
Mudanca brusca de temperatura
Mudancas bruscas de temperatura, como sair do frio para o calor, ou Mudangas bruscas de temperatura, como sair do frio Sem alteracgles Substituicdo da expressao
vice e versa, podem causar crises de dor, sabia? Mas é facil evitar essas para o calor, ou ao contrario, podem causar crises de “vice e versa ” por “contrario”
mudancas. Quer ver? dor, sabia? Mas é facil evitar essas mudangas. Quer por estar proxima da
13 Quando for sair de casa, é s6 levar sempre um agasalho para usar nos ver? linguagem do cotidiano
locais em que estiver mais frio. Quando for sair de casa, é s levar sempre um
agasalho para usar nos locais em que estiver mais
frio.
Nada de piscina ou de mar nos dias frios, hein? Essa combinagdo nado é Sem alteracgOes Sem alteragOes
boa e pode causar dor. Também néo vale ficar com roupa molhada, viu?
14 Nem se estiver calor. Assim, vocé ndo vai ter nenhuma crise de
dor. Quando fizer calor, é sé usar roupas mais leves e tomar ainda mais
agua. Combinado?
Vai para piscina, mar, lagoas e cachoeiras? Que legal! Mas ndo esquece Vali para piscina, mar, lagoas e cachoeiras? Que Sem alteracdes Substituicdo de expressdes
de levar uma toalha para se enxugar e roupas para vestir depois, ok? legal! Mas lembre-se de levar uma toalha para se negativas por afirmativas. O
15 enxugar e roupas para vestir depois, ok? uso da linguagem positiva,
reforca 0 comportamento
desejado.
Sono
Sabia que o0 sono é essencial para que a gente tenha uma boa Sem alteracdes Sem alteracdes
satde? Nao dormir o suficiente prejudica a nossa atengao, o nosso
aprendizado, a nossa memdria e até a nossa satde fisica. Entdo, vamos
seguir algumas dicas?
16 Tenta sempre dormir e acordar no mesmo horario, ok?
E sempre bom evitar de usar aparelhos eletronicos antes de dormir.
Entdo, j& sabe, né, antes de dormir, nada de televisdo e nem de celular.
Combinado?
O ambiente do seu quarto também pode te ajudar a dormir melhor,
entdo, tenta deixa-lo sempre arejado, organizado e agradavel
Ah! E nada de exercicios perto da hora de dormir, hein? Quando se Sem alteragbes Sem alteracdes
deitar, tenta respirar fundo, devagar, varias vezes. Isso vai te ajudar a
relaxar.
Hora de dormir é hora de dormir. Entdo nada de usar esse tempo
17 tentando resolver problemas. Combinado? Vocé vai ter tempo de sobra

para resolver qualquer problema quando acordar. Entdo, bora deixar 0s
problemas para amanh&?

Até porque nada como um boa noite de sono para renovar as nossas
energias e nos dar disposicéo para resolver e encarar qualquer
problema. Vocé nédo acha?

Menstruacdo
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18

Este é um assunto importante e ter dividas é supemormal, sabia? E sabe
quem pode tirar todas as suas davidas sobre isso? O (A) médico (a) que
te acompanha! Conversa com ele (a), ok?

Sem alteracgOes

Sem alteragles

Relacdo amorosa

19

Agora, me conta: como esté sua vida amorosa? Vocé ja tem vida sexual
ativa? Tem algum conhecimento sobre isso? Sente algum medo? Alguma
coisa te preocupa? Que tal assistir a um video para te ajudar a entender
melhor tudo isso

Sem alteracgOes

Sem alteragles

Na escola

20

Nao deixa de informar a sua escola sobre a doenga falciforme, ok? E s6
levar um relatério médico e o informativo sobre a doenca. Simples
assim!

E muito importante informar a sua escola sobre a
doenca falciforme, ok? E s6 levar um relatorio
médico e o informativo sobre a doenga. Simples
assim!

Sem alteragOes

Substituicdo de expressdes
negativas por afirmativas. O
uso da linguagem positiva,
reforga o comportamento
desejado.

21

A sua familia também pode te ajudar nesse momento. Ela pode informar
para a escola sobre os cuidados que vocé vai precisar e outras
particularidades que vocé possa necessitar.

Quando precisar faltar as aulas, é sempre bom avisar a escola.
Combinado? E s6 apresentar o atestado médico ou a declaragio de
atendimento para ter direito a repor os conteidos e as provas que vocé
perdeu.

Que tal levar uma garrafinha de 4gua para a sala de aula? Assim, vocé
vai estar sempre bem hidratado (a)!

Sem alteracgOes

Sem alteragOes

22

Vocé também pode conversar com cada professor (a) e explicar que,
como vocé precisa tomar muita agua, vai precisar usar mais o banheiro.
Combine com ele (a) como pode ser isso, ok?

E as atividades fisicas que vocé pode fazer? Ja verificou com o ()
médico (a) que te acompanha? Lembrando que, quando vocé praticar
uma atividade fisica, precisa parar para descansar quando se sentir
cansado (a), ok?

Sem alteracdes

23

Siga em frente com os seus estudos. Combinado? N&o desista! O estudo
faz com que a gente tenha mais oportunidades e possa escolher a
profissdo que quiser!

Siga em frente com os seus estudos. Combinado?
Persistal O estudo faz com que a gente tenha mais
oportunidades e possa escolher a profisséo que
quiser!

Sem alteracdes

Substituicdo de expressdes
negativas por afirmativas. O
uso da linguagem positiva,
reforga o comportamento
desejado.

32 dominio: Acompanhamento diério - Sentimentos

Itens

Etapa: Construcéo do instrumento Versoes V1, V2 e V3

Etapa: Validade de contetido - Versdo V4

Etapa: Adequacéo cultural
Verséo — V5 (versdo final)

Justificativas

Como vocé esta hoje?
Alegre; triste; com raiva; preocupado (a); perdido (a)/confuso (a);
rejeitado(a)

Como vocé esta se sentindo hoje?

Mais ou menos;

Ajuste na forma para
compreensdo da pergunta.
Insercao da expressdo mais ou
menos que expressa
neutralidade do sentimento

Neutralidade (Mais ou menos)
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Opegdo 1: Tenta ficar ligado (a)
no que esta se passando com

vocé. Opcdo 2: Siga em frente.

Opgdao 3: Estamos juntos.

2 Opgao 4: Vocé pode buscar
apoio dos (as) profissionais da
equipe de Sadde que te
acompanham, sabia?
Alegre
Opcédo 1: Fico feliz por vocé! Se sentir alegre ajuda muito na sua salde. Sem alteracgOes Sem alteracgles
3 Qp_(‘a}ﬂ: Que c’_)timo! ) )
Opcdo 3: E muito bom te ver assim, sabia?
Triste
Opcéo 1: Eu te entendo! A vida é cheia de altos e baixos mesmo! Mas Eu imagino! A vida é cheia de altos e baixos mesmo! Sem alteracOes Substituicdo da expresséo “Eu
4 nada de desanimar, hein? te entendo” por “Eu imagino”
pela subjetividade.
Exclusdo da expresséo final
5 Opgdo 2: O que vocé acha que te deixou triste? Saber identificar o O que voceé acha que te deixou triste? Saber o motivo Sem alteracdes Eliminacéo do item lexical
motivo dessa tristeza pode te ajudar! dessa tristeza pode te ajudar! para compreensdo da pergunta
Opcao 3: Todo mundo tem seus dias de bad! Mas néo deixa essa tristeza Tenta néo deixar essa tristeza tomar conta de vocg, Sem alteragOes Substituigéo de expresséo
6 tomar conta de vocé, ta? ta? inglesa por forma da
linguagem portuguesa.
Opcdo 4: Vocé pode buscar apoio dos(as) profissionais da equipe de Sem alteracdes Sem alteracdes
7 saude que te acompanham, sabia? Eles(as) estdo |a para te ouvir e te
ajudar a entender os seus problemas e como lidar com eles. Conte com
eles, ok?
IRaiva
8 Oggéq 1 Af:g)nteceu alguma coisa que te deixou com raiva? Que tal Sem alteracdes Sem alteracdes
tentar identificar o motivo desse sentimento?
Opcéo 2: Vamos combinar uma coisa? N&o deixa essa raiva atrapalhar o | Tenta ndo deixar essa raiva atrapalhar o seu dia a dia. Sem alteracdes Ajuste na forma pela
9 seu dia a dia, combinado? Conversa sobre esse sentimento com alguém que dificuldade de controle desse
vocé confia, t4? sentimento
Opcdo 3: Ei, vocé ja pensou no que vocé pode fazer para essa raiva Ei, vocé ja pensou no que vocé pode fazer para essa Sem alteracdes Insercao de expressdo para o
10 passar? Vamos |&! Maos a obra! raiva passar? Que tal buscar o apoio de alguém da sua apoio ao sentimento
familia?
Opcéo 4: Vocé pode buscar apoio dos (as) profissionais da equipe de Vocé pode buscar apoio dos (as) profissionais da Sem alteracbes Excluséo da expressdo final,
11 Salde que te acompanham, sabia? Eles (as) estdo la para te ouvir e te equipe de salde que te acompanham, sabia? Eles (as) por ser redundante
ajudar a entender os seus problemas e como lidar com eles. Conte com estdo l4 para te ouvir e te ajudar a entender os seus
eles (as), ok? problemas e como lidar com eles.
Preocupado (a)
Opgdo 1: Vocé ja parou para pensar no que esta te deixando Sem alteracoes Sem alteracdes
12 preocupado? E muito importante a gente prestar atengéo no motivo das

nossas preocupacoes, sabia?
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Opcdo 2: Vocé acha que essa preocupagdo esta ligada a doenca

Sem alteracgOes

Sem alteragles

13 falciforme? Ou esta relacionada a outras coisas da sua vida?
Opcédo 3: Eu te entendo! Ficar preocupado nao é nada legal! Mas ndo Eu imagino como deve estar se sentindo! Mas Sem alteragles Substituicdo da expressdo “Eu
14 esquece de cuidar de vocg, viu? lembre-se de cuidar de vocé, viu? te entendo” por “Eu imagino”
pela subjetividade.
Opcéo 4: Vocé pode buscar apoio dos (as) profissionais da equipe de Sem alteracgOes Sem alteracgles
15 saude que te acompanham, sabia? Eles (as) estdo 1 para te ouvir e te
ajudar a entender os seus problemas e como lidar com eles. Conte com
eles (as), ok?
Perdido (a)/confuso (a)
Opcéo 1: N&o preocupa! E normal a gente se sentir assim as vezes! Mas E normal a gente se sentir assim as vezes! Mas o que Sem alteragOes Excluséo da expressdo “N&do
16 0 que vocé acha que esta causando esse sentimento em vocé? vocé acha que estd causando esse sentimento em preocupa” por ser negativa e
vocé? denotar banalizacdo do
sentimento.
17 Opcao 2: Sabia que vocé ndo precisa sofrer sozinho? Conversar com Sem alteragOes Sem alteragOes
alguém da sua confianca pode te ajudar muito. O que acha?
Opgéo 3: Todo mundo ja se sentiu perdido (a)/confuso (a)! S6 néo vale se As vezes, a gente se sente perdido (a)/confuso(a)! S6 Sem alteracdes Ajuste na forma para evitar
18 culpar por estar assim, combinado? Vai passar! ndo vale se culpar por estar assim, combinado? Vai generalizagdo que leve a
passar! frustacdes
Opcdo 4: Vocé pode buscar apoio dos(as) profissionais da equipe de Sem alteracdes Sem alteracdes
19 saude que te acompanham, sabia? Eles (as) estdo la para te ouvir e te
ajudar a entender os seus problemas e como lidar com eles. Conte com
eles (as), ok?
Rejeitado(a)
20 Opgdo 1: Por que vocé acha que esta se sentindo rejeitado Sem alteracdes Sem alteracdes
(a)? Descobrir o motivo, pode te ajudar a sair dessa situacao, sabia?
Opcao 2: Esquece as pessoas que te fazem se sentir mal! A opinido deles Vocé pode estar interpretando de maneira errada e se Sem alteracdes Alteracdo para a compreensdo
nao deve ser importante para vocé, ok? sentindo rejeitado (a) sem que esta pessoa te rejeite
de verdade. J& pensou nisso? Quem sabe uma boa e
21 franca conversa ajudaria? Se o problema permanecer,
lembre-se que vocé tem outras pessoas ao seu redor
que te valorizam por quem vocé é! Aproxime-se
delas!
Opgdo 3: Eu acho que se vocé conversar sobre isso com alguém pode te Eu acho que se vocé conversar sobre isso com Sem alteracdes Ajuste na forma para a
22 ajudar. O que acha? Tenta conversar com alguém da sua confianca, ok? alguém pode te ajudar. O que acha? Tenta conversar compreensao
com alguém que vocé confia, ok?
Opcao 4: Vocé pode buscar apoio dos (as) profissionais da equipe de Sem alteracoes Sem alteracdes
23 salde que te acompanham, sabia? Eles (as) estdo la para te ouvir e te
ajudar a entender os seus problemas e como lidar com eles. Conte com
eles (as), ok?
42 dominio - Acompanhamento diario de dor, cansago, febre e sono
Itens Etapa: Construcao do instrumento Versoes V1, V2 e V3 Etapa: Validade de contetdo - Versdo V4 Etapa: Adequacdo cultural Justificativas

Verséo — V5 (versdo final)
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Dor

Vocé esta sentindo alguma dor hoje?

Sem alteracgOes

Sem alteragles

1 Se sim, qual parte do corpo d6i? Marque aqui (esquema corporal)
Marque na escala o nivel da sua dor:
DordeOaé
Opcéo 1: Seu médico indicou algum remédio para quando vocé estivesse Vocé tem remédio de dor receitado pelo (a) médico Sem alteracgles Ajuste na forma para a
5 com dor, ndo é? Ja esta na hora de tomar! Ele deve aliviar a sua dor. (a) ndo tem? J4 estd na hora de tomar? Ele pode compreensao
aliviar a sua dor, mas use conforme a orientagdo
médica.
3 Opcdo 2: Que tal fazer o treino de dor? Ele esta no Blogin. Posso te ajudar, dando algumas dicas para enfrentar Sem alteragOes Ajuste na forma para a
essa dor. Confira 14 no Blogin. compreensdo
Opcao 3: Que tal escutar uma musica que vocé gosta, uma misica que te Que tal tentar escutar uma masica que vocé gosta, Sem alteragOes Ajuste na forma devido a
4 ajuda a relaxar? Pode ajudar muito! uma masica que te ajuda a relaxar? Pode ser que te subjetividade
ajude!
Opcao 4: Sabia que essa dor pode estar ligada as suas emogdes? Mas Sabia que essa dor pode estar ligada ao que vocé esta Sem alteragOes Ajuste na forma para a
5 isso ndo é um sinal de fraqueza, t4? N&o precisa ficar com vergonha das sentindo? N4o precisa ficar com vergonha do que compreensao
emogdes que vocé sente, ok? voce sente, ok? Por isso, é bom conhecer seus
sentimentos.
6 Opcdo 5: Esta na hora de procurar o atendimento médico, ok? Sem alteragBes Sem alteracdes
Dor de 7 a 10
Opcdo 1: Nesse caso, € melhor vocé procurar ajuda de um profissional Sem alteracOes Sem alteracdes
7 da saide na Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou no hospital, viu?
Toma bastante liquido enquanto espera para ser atendido (a), ta?
Opgdo 2: Nesse caso, € melhor vocé procurar ajuda de um profissional Nesse caso, € melhor vocé procurar ajuda de um Sem alteracdes Exclusdo da expresséo final,
8 da salde na Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou no hospital, viu? profissional da satide na Unidade de Pronto por comprometer a realizacdo
Coloca uma compressa de &gua morna no local da dor enquanto vocé Atendimento (UPA) ou no hospital, viu? da acéo.
espera para ser atendido. Combinado?
Opgdo 3: Nesse caso, € melhor vocé procurar ajuda de um profissional Sem alteracdes Sem alteracdes
9 da salde na Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou no hospital, viu?
Mas tenta relaxar e respirar fundo enquanto vocé espera para ser
atendido (a), t&?
10 Opgédo 4: Tem alguém ou alguma coisa que te da forgas para ndo Sem alteracdes Sem alteracdes
desistir? Pensar nisso pode te ajudar a passar por essa situacao, sabia?
11 Opcdo 5: Esta na hora de procurar o atendimento médico, ok? Sem alteragBes Sem alteragdes
Cansaco
12 Vocé esta se sentindo cansado (a) hoje? Sem alteracoes Sem alteracdes
Se sim. Qual é o nivel do seu cansaco? Marque na escala.
Cansaco igual ou acima de 5
13 Opcdo 1: Entendi! Entdo, tenta descansar e ficar de boa, ok? Sem alteracoes Sem alteracdes
14 Opgdo 2: Beleza! Mas nédo esquece de tomar mais agua e se alimentar Lembre-se de tomar mais 4gua, alimentar-se bem e Sem alteracdes Substituicdo de expressdes
bem, viu? descansar, viu? negativas por afirmativas.
Opcéo 3: Relaaaxe! Tenta fazer alguma coisa que te descansa, ok? Sem alteracoes Sem alteracdes
15 Opcao 4: Que tal ir respirando fundo? Isso pode te ajudar a se acalmar,

sabia?
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Opcdo 5: Nao melhorou? Entdo, esta na hora de procurar o atendimento
médico, ok?

Febre

Vocé esta se sentindo quente? Acha que pode estar com febre?

Sem alteracgOes

Sem alteragOes

16 Escreva a sua temperatura aqui
Se for indicativo de febre (acima de 37,8)
Opcéo 1: N&o precisa se preocupar, ok? E s6 tomar o remédio que seu Ja tomou o remédio que o (a) médico (a) te receitou Sem alteragles Excluséo da expressdo que
17 médico receitou para quando vocé tivesse febre. Mesmo assim, procure o para quando vocé tivesse febre? Mesmo assim, compromete a compreensao
atendimento médico, ok? procure o atendimento médico, ok?
Opcéo 2: Que tal tomar um banho morno? Pode ajudar a baixar a febre. Que tal tomar um banho morno que esteja mais para Sem alteragOes Insercdo de uma expressao
18 Mesmo assim, procure o atendimento médico, ok? friozinho? Pode ajudar a baixar a febre. Mesmo para compreensao
assim, procure 0 _atendimento médico, ok?
Opcéo 3: Tenta ficar de boa e tomar bastante liquido, t&? Ficar de Tenta ficar de boa, tomar o remédio indicado pelo () | Sem alteracdes Insercdo de uma expressao
19 repouso ajuda na sua recuperagdo. Mesmo assim, procure o médico (a) e tomar bastante liquido, t4? Ficar de para compreensao
atendimento médico, ok? repouso ajuda na sua recuperacdo. Mesmo assim,
procure o atendimento médico, ok?
Opcdo 4: Sabia que a febre é um sinal de alerta? E que, mesmo que ela Sem alteracOes Sem alteracdes
20 tenha baixado, pode ser que algo esteja errado com vocé? Um
profissional da sadde vai saber te falar o que vocé pode fazer. Peca
ajuda. Combinado?
21 Opcéo 5: A febre néo esté baixando? Ent&o, mais um motivo para Sem alteragOes Sem alteragdes
procurar o atendimento médico, ok?
Sono
29 Como vocé dormiu na noite passada? Como vocé passou a hoite? Dormiu bem? Sem alteracdes Ajuste na forma para melhorar
0 vinculo e a compreensao
Opgcdo 1: Sabia que no Blogin, na aba lateral, vocé encontra algumas Sem alteracdes Sem alteracdes
dicas para dormir melhor? Bora |4 conferir!
Opgdo 2: Sabia que uma noite que vocé dorme mal prejudica o dia
23 seguinte?
Opcéo 3: Vocé acha que tem algum problema atrapalhando o seu sono?
Tenta identificar o que pode ser, t&? Isso pode ajudar vocé a dormir
melhor.
Opgdo 4: Vocé pode acompanhar como esta o seu sono. D& um pulo 14 Sem alteragbes
para conferir!
24 Opgdo 5: Esta na hora de procurar a ajuda dos (as) profissionais da
salde que te acompanham, ok? Acho que vocé deveria conversar sobre
esse problema com o (a) médico (a) que te acompanha e pedir ajuda. O
que acha?
5° dominio: Outras situagdes de salide, priapismo, menstruagao, internacdes e outras dificuldades
Itens Etapa: Construcéo do instrumento Versoes V1, V2 e V3 Etapa: Validade de contetido - Versdo V4 Etapa~. Adequagao;ulfcural Justificativas
Verséo — V5 (versdo final)
1 O que mais vocé acha que pode estar afetando a sua saude? Que outros problemas podem estar afetando a sua Sem alteracbes Ajuste na forma para melhorar

Atividade fisica

salde?

a compreensdo
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Estresse

Uso de alcool

Uso de droga

Outra (s) dificuldade (s):

Atividade fisica

Estresse

Uso de alcool

Uso de droga

Outra (s) dificuldade (s):

JAtividade fisica

Opcéo 1: Sabia que o mais indicado para vocé sao as atividades fisicas
que ndo tem muito impacto? Escolha as atividades que sdo mais

Sabia que 0 mais indicado para vocé sdo as atividades
fisicas de baixa intensidade? O (a) fisioterapeuta ou o

Sem alteracgles

Alteracdo do termo lexical
“muito” por “baixo”. Insercéo

2 tranquilas, que ndo te cansem tanto! (a) educador (a) fisico (a) sdo os profissionais dos profissionais que indicardo
indicados para te ajudar a escolher as atividades que a melhor terapéutica
sd0 mais tranquilas, que ndo te cansam tanto!
Opcdo 2: Nao vale a pena comegar a fazer uma atividade fisica muito E melhor comegar a fazer atividades fisicas mais Sem alteragOes Substituicdo de expressdes
3 puxada desde o inicio, sabia? E melhor comegar devagar e ir leves. Va aumentando a intensidade aos poucos, de negativas por afirmativas.
aumentando a intensidade aos poucos, de acordo com o que vocé acordo com as orientagdes do (a) fisioterapeuta ou do Insercdo dos profissionais que
conseguir fazer. (a) educador (a) fisico (a). indicardo a melhor terapéutica
Opcéo 3: Tenta conhecer e respeitar os limites do seu corpo. Conheca e respeite os limites do seu corpo. E Sem alteragOes Insercdo do termo lexical que
4 Combinado? E superimportante procurar orientagdo na hora da superimportante procurar orientagéo do (a) denote assertividade
atividade fisica também, t4? fisioterapeuta ou do (a) educador(a) fisico (a) para
fazer os exercicios também, t4?
Opcéo 4: Ndo compensa vocé ficar forcando tanto o seu corpo durante a Lembra que cada pessoa tem o seu préprio ritmo, ndo Sem alteracdes Substituicdo de expressdes
5 atividade fisica. Lembra que cada pessoa tem o seu proprio ritmo, nao ultrapasse 0 seu apenas para seguir um padréo, ok? negativas por afirmativas.
vale ultrapassar o seu apenas para seguir um padrdo, ok? Insercdo dos profissionais que
indicardo a melhor terapéutica
Opcéo 5: Converse sempre com o (a) médico (a) que te acompanha, Converse sempre com os (as) profissionais da salde Sem alteracdes Insercao de item para melhorar
6 combinado? Ele (a) vai te escutar e te passar todas as orientacdes que te acompanham, combinado? Eles (as) véo te a compreensao
necessarias. escutar e te passar todas as orientagdes necessarias.
Estresse
Opcédo 1: Eu entendo que o seu dia a dia ndo é nada facil! Mas siga em Eu imagino que cuidar da saide pode exigir bastante Sem alteragOes Substituicéo de expressoes
7 frente! Nao desista! Estou aqui com vocé! dedicacao! Mas siga em frente! Persista! Estou aqui negativas por afirmativas
com vocé!
Opgdo 2: Voce ja tentou descobrir as atividades que te ajudam a relaxar? | Vocé ja tentou descobrir as atividades que te ajudam Sem alteracdes Insercéo de itens para melhorar
Elas podem ser uma 6tima opgéo para enfrentar as situagoes de estresse, | a relaxar? Elas podem ser uma 6tima opgéo para a compreensao
8 sabia? enfrentar as situagOes de estresse, sabia? Tenta ouvir
uma musica, observar uma paisagem e encontrar as
pessoas que vocé gosta.
Opgdo 3: Nao vale a pena vocé fazer um monte de coisas de uma sé vez, Sempre que for possivel tenta fazer uma coisa de Sem alteracbes Excluséo da expressdo
9 ok? Tentar fazer uma coisa de cada vez pode ajudar a diminuir o seu cada vez, isso pode ajudar a diminuir o seu estresse. negativa
estresse.
10 Opgdo 4: Se vocé tomar os remédios direitinho e beber sempre bastante Sem alteracoes Sem alteracdes
liguido, as crises de dor e o estresse podem diminuir muito. Fica a dica!
Opcéo 5: Os médicos e outros (as) profissionais da equipe de satde que Todos (as) os (as) profissionais da equipe de salde Sem alteracdes Excluséo do termo lexical para
1 te acompanha estdo 14 para te ajudar no que for necessario. N&o deixe que te acompanham estdo 4 para te ajudar no que for melhorar a compreenséo

de procurar a ajuda deles (as) toda vez que precisar, ok?

necessario. Procura a ajuda deles (as) toda vez que
precisar, ok?

Uso de alcool
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Opcéo 1:Sabia que a bebida alcodlica causa desidratagao? Pois é! Fica

Sem alteracgOes

Sem alteragles

2 atento(a), ok?
Opcéo 2: Vocé sabia que a bebida alcodlica ndo faz bem principalmente Vocé sabia que o consumo da bebida alcodlica pode Sem alteragles Insercdo de termo lexical para
porque ela deixa a gente desidratado (a)? Mas, se mesmo assim, vocé prejudicar o figado e os rins? Ela pode prejudicar o melhorar a compreensao.
13 acabar tomando alguma bebida alcodlica, ndo se esqueca de tomar mais funcionamento do nosso cérebro, dificultar a nossa Excluséo da expressdo que
agua. Combinado? aprendizagem, atencdo e memoéria. leve ao incentivo de uma agao
indesejada
Opcédo 3: Sabia que a bebida alcodlica atrapalha o nosso Sabia que o0 consumo de bebida alcodlica prejudica a Sem alteragOes Ajuste e inser¢do de expressao
14 desepvolvimento e amadurecimentq?_ Além disso, ela pode prejudicar 0 acdo dos _m_edi_cament_os que vc_)cé estiver tomando, que orientem corretamente a
funcionamento do nosso cérebro, dificultar a nossa aprendizagem, como antibi6tico, a hidroxiureia e outros. 1sso ndo é acéo
atencdo e meméria. 1sso ndo é legal, né? legal, né?
15 Opcao 4: Eu sei que vocé vai ficar atento, mas o melhor mesmo é a gente Sem alteracgOes Sem alteragOes
evitar as bebidas alcodlicas. Bora tentar?
Opcao 5: Que tal conversar sobre isso com as pessoas em que vocé Sem alteracgOes Sem alteragOes
16 confia? Que tal procurar a ajuda dos (as) profissionais da satde que te
acompanham?
Uso de droga
Opcio 1: Sabia que a droga prejudica 0 nosso corpo e mente? E a maior Sabia que o uso de droga ilicita (maconha, cocaina e Sem alteracdes Insercdo de termos lexicais
17 furada! N&o caia nessa, ta? outras) prejudica 0 nosso corpo e mente? E a maior para melhorar a compreensao
furada! N&o caia nessa, t&?
18 Opgdo 2: Se alguém tentar te convencer a usar drogas, desconfie e conte Sem alteracdes Sem alteracdes
para alguém da sua confianca, ok?
Opgéo 3: Pode parecer que ndo, mas todos os nossos problemas tém O uso e 0 abuso de drogas ilicitas (maconha, cocaina Sem alteracdes Insercdo de termos lexicais
19 solucdes. S6 que a droga ndo é uma delas. Combinado? e outras) ndo faz o problema desaparecer. Elas levam para melhorar a compreensao
a um outro universo e quando voce retorna, o
problema continua 4.
Opcdo 4: Nao se isola ndo, t&? O primeiro passo para a superacéo do problema com Sem alteracdes Ajuste e insercdo de expressao
20 as drogas é encarar de frente e ndo se isolar. Converse que orientem corretamente a
sobre o0 que esta acontecendo com alguém que possa acédo
te ajudar, como um profissional da equipe de salde.
Opcao 5: Que tal conversar sobre isso com as pessoas em que vocé Sem alteracdes Sem alteracdes
21 confia? Que tal procurar a ajuda dos (as) profissionais da satde que te
acompanham?
Outras dificuldades
Opgdo 1: Seréa que foi alguma coisa que vocé deixou de fazer e que era Pense sobre o que aconteceu, ta? Sera que ha alguma Sem alteracdes Ajuste para melhorar a
22 importante para o seu tratamento? coisa que vocé possa fazer para melhorar em relagéo compreensao
a0 seu tratamento?
23 Opgdo 2: Pense sobre o que pode ter acontecido. S6 nédo vale se culpar, S6 ndo vale se culpar, ok? Vocé pode mudar daqui Sem alteracdes Ajuste e insercéo de expressao
ok? para frente! para melhorar a compreenséo
24 Opcéo 3: Que tal pensar no que vocé pode fazer para evitar essa Sem alteracoes Sem alteracbes
complicacdo?
25 Opgdo 4: Mesmo assim, ndo vale deixar de seguir os cuidados diarios de Retome o mais rapido possivel a sua rotina de Sem alteracdes Ajuste para melhorar a

se hidratar e tomar os rémedios direitinho, hein?

cuidados diérios, hidratacdo e uso da medicacdo, ok?

compreensdo




224

Opcéo 5: Os (as) médicos (as) e outros (as) profissionais da equipe de
saude que te acompanham estdo la para te ajudar no que for necessario.

Todos (as) os profissionais da equipe de satde que te
acompanham estdo |4 para te ajudar no que for

Sem alteragles

Ajuste para melhorar a
compreensdo. Substituicdo de

26 Nao deixe de procurar a ajuda deles (as) toda vez que precisar, ok? necessario. Procura a ajuda deles (as) toda vez que expressdes negativas por
precisar, ok? afirmativas
Priapismo
Opcao 1: Nao precisa ficar desesperado, viu? Isso pode acontecer com Isso pode acontecer com qualquer adolescente ou Sem alteragles Ajuste para melhorar a
27 qualquer adolescente ou adulto do sexo masculino que tém a doenca adulto do sexo masculino que tem a doenga compreensao
falciforme. falciforme.
Opcéo 2: Nao preocupa! Vou te dar algumas dicas: tomar o remédio Vou te dar algumas dicas: tomar o remédio para dor Sem alteracgles Ajuste para melhorar a
28 para dor que seu médico receitou e beber bastante agua podem ajudar que seu médico receitou e beber bastante &gua podem compreensao
muito nesse caso. ajudar muito nesse caso.
Opcdo 3: Uma outra dica que pode te ajudar é dar alguns pulinhos de Sem alteracgOes Sem alteragOes
29 leve, mas sem fazer muito esforgo, hein? Tentar relaxar o corpo também
pode ser muito bom!
Opcdo 4: Tem como aquecer uma toalha com dgua morna? Se tiver, Tem como aquecer uma toalha com agua morna? Se Sem alteragOes Ajuste e inser¢ao de expressao
30 9nrole 0 pénis nessa toalha aquecida. Isso pode evitar que seu pénis tiver, enrole o pénis nessa toalha aquecida. Ou tome para melhorar a compreensao
inche ainda mais. um banho morno se for mais fécil. Tudo isso pode
evitar que seu pénis inche ainda mais.
Opcao 5: Se ndo melhorar, procure a Unidade de Pronto Atendimento Sem alteracOes
(UPA) ou o hospital mais perto nas proximas 2 horas. Combinado? Pode
31 ser que demore para chegar na Unidade de Pronto Atendimento (UPA)
ou no hospital. Entdo, é muito importante que vocé ndo se esconda e
peca ajuda. Combinado?
Menstruacéo
Se menstruou e esta com célica menstrual
Opgdo 1: Sabia que o periodo menstrual pode levar a uma crise de dor? Sem alteracdes Sem alteracdes
32 Por isso é muito importante que durante a menstruacao vocé beba ainda
mais liquido.
23 Opcdo 2: Nao precisa ficar sofrendo, ok? Tome o remédio que o seu Sem alteracdes Sem alteracdes
médico receitou para quando vocé tivesse colica menstrual. Combinado?
Opgdo 3: Colocar uma compressa de dgua morna onde esta doendo pode Colocar uma compressa de 4gua morna onde esté Sem alteracdes Insercdo de expressdo para
ajudar, sabia? Para fazer essa compressa, vocé pode aguecer uma doendo pode ajudar, sabia? Para fazer essa melhorar a compreensao
34 toalha, usar uma bolsa térmica ou colocar 4gua morna dentro de uma compressa, Vocé pode aquecer uma toalha, usar uma
garrafa pet. bolsa térmica ou colocar &gua morna dentro de uma
garrafa pet. Sempre use uma toalha sobre a pele para
ndo se queimar.
Opcao 4: Eu sei que ndo é nada facil, mas tenta relaxar, t4? Eu imagino o que vocé esta sentido. Tentar fazer uma | Sem alteragbes Substituicéo da expressédo “Eu
35 atividade relaxante pode te ajudar. Que tal respirar sei”_ p(_Jr_“Eu imagino” pela
fundo, pensar em algo que te faz bem, escutar uma subjetividade.
musica?
Opcdo 5: Se a menstruacao veio e as célicas ndo melhoraram: entéo, Sem alteracoes Sem alteracdes
36 estd na hora de procurar a Unidade de Pronto Atendimento (UPA) ou o

hospital mais préximo de vocé. Combinado?

Se ainda ndo menstruou
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Opcédo 1: Entendi! N&o precisa ficar preocupada, viu? A menstruagdo
vem em épocas diferentes para cada mulher, sabia? Para algumas, ela

Entendi! A menstruagéo vem em épocas diferentes
para cada mulher, sabia? Além disso as meninas que

Sem alteragles

Ajuste para melhorar a
compreensdo

37 pode vir mais tarde. Isso é super normal! tém doenca falciforme podem menstruar mais tarde.
Converse com os (as) profissionais de saide que te
acompanham!
Opcéo 2: Cada corpo se desenvolve de uma maneira Gnica. Ninguém é Sem alteracgOes Sem alteracgles
38 igual a ninguém. Vocé vai ficar menstruada quando seu corpo estiver
preparado, ok?
Opcéo 3: Cada corpo trabalha no seu préprio tempo. Por isso algumas Cada corpo trabalha no seu proprio tempo. Por isso Sem alteragles Ajuste e inser¢do de expressao
39 meninas ficam menstruadas mais tarde. algumas meninas que tem a doengca falciforme ficam para melhorar a compreensao
menstruadas mais tarde. Fazer comparagdes com
outras meninas pode ndo ser justo com vocé mesma.
Opcdo 4: Que tal aproveitar esse tempo que vocé ainda nao ficou Se ainda ndo ficou menstruada procure se informar Sem alteracOes Ajuste e insercao de expressdo
40 menstruada para nao se preocupar com absorventes, possiveis cc_')licas e sobre absorventes, pqssiveis_ colicas e mudangas de para melhorar a compreensao
mudangas de humor? Tenta ndo se comparar com as outras meninas, ok? | humor. Faga uma visita ao ginecologista.
Cada uma é unica!
a1 Opcao 5: Ninguém é igual a ninguém. Vocé vai ficar menstruada quando Sem alteracOes Sem alteracdes
Seu corpo estiver preparado, ok?
Internacéo
42 Opcéo 1: Vamos tentgr identificar o que te levou a ficar internado (@)? O Sem alteracOes Sem alteracdes
que vocé acha que foi?
Opgdo 2: Seréa que foi alguma coisa que vocé deixou de fazer e que era Sem alteracOes Sem alteracdes
43 importante para o seu tratamento? Vocé compareceu as consultas
agendadas e fez 0s exames recomendados e usou 0s medicamentos?
Opcdo 3: Que tal usar o que vocé aprendeu durante essa experiéncia Sem alteracdes Sem alteracdes
44 para pensar no que vocé pode fazer para evitar uma préxima
internacao?
45 Opcdo 4: Nao se esqueca de contar para o (a) médico(a) que te Lembre-se de contar para o (a) médico(a) sobre a sua Sem alteracdes
acompanha sobre a sua internagéo, ok? internacdo e levar o sumario de alta para ele (a), ok?
Opcao 5: Sabia que vocé pode justificar a sua falta na escola e/ou no Sem alteragbes Sem alteracdes
46 trabalho, apresentando o sumario de alta? Simples, né? Se vocé precisou
faltar de aula, ndo se preocupe, ok? A escola tem que repor os contetidos
e as provas que vocé perdeu. E um direito seu.
6° dominio: Plano de agdo
Itens Etapa: Construcéo do instrumento Versoes V1, V2 e V3 Etapa: Validade de contetido - Versdo V4 Etapa; Adequagao~cul_tural Justificativas
Verséo — V5 (versdo final)
Agora esté na hora de vocé assumir o controle. Que tal definir como vai Agora esta na hora de vocé assumir o controle. Que Sem alteracdes Ajuste na forma para melhorar
se cuidar? Eu ndo vou te deixar sozinho. Vamos 14? Humm... Vocé ndo tal definir como vai se cuidar? Estamos juntos nessa! a compreensao
1 sabe direito a quantidade de liquido que precisa tomar por dia, né? Vem Vamos 14? Humm... Vocé néo sabe direito a
comigo e vamos conferir! quantidade de liquido que precisa tomar por dia,
né? \Vem comigo e vamos conferir!
Hidratacdo
5 Agora vocé ja sabe a quantidade minima de liquido que tem que tomar Agora voceé ja sabe a quantidade minima de liquido Sem alteracbes Ajuste na forma para melhorar

por dia, né? Lembrando que agua e sucos naturais estao liberados! Mas

gue tem que tomar por dia, né? Mas olha s6: quando

a compreensao
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olha s6: quando fizer muito calor ou vocé praticar alguma atividade
fisica, vocé precisa tomar ainda mais liquidos, combinado? Pode mandar
Ver na agua e nos sucos naturais, ok? Agora, refrigerante nem pensar,
viu?

fizer muito calor ou vocé praticar alguma atividade
fisica, vocé precisa tomar ainda mais liquidos,
combinado? Pode mandar ver na dgua, ok? Os sucos
naturais ndo substituem a 4gua. Agora, refrigerante
nem pensar, viu?

Agora vamos marcar a quantidade de liquido que vocé vai tomar ao
longo do dia?

Sem alteracgOes

Sem alteracgles

Opcéo 1: Vou tomar copos pela manha
Aqui, sabia que a hidratacdo ajuda a diminuir ou até mesmo a evitar as

crises de dor? Pois é! I1sso acontece porque quanto mais agua a gente toma,

melhor o nosso sangue circula! Entdo, ndo vai esquecer de
tomar sempre bastante gua, hein?

Sem alteracgOes

Sem alteragOes

Opcéo 2: Vou tomar copos a tarde

Mas, se liga: ndo adianta s6 marcar aqui que tomou, é preciso tomar
muita agua de verdade, viu? E para garantir que vocé fique sempre bem,
ok?

Sem alteracOes

Sem alteracdes

Opcéo 3: Vou tomar copos a hoite
Mandou bem! Sabia que na aba lateral vocé pode acompanhar como esta
0 seu desempenho? Legal, né? [ [ [

Sem alteracdes

Sem alteracdes

IAgido folico [ [ [

Lembre-se de tomar o &cido félico do jeito que o (a) médico (a) falou.
Combinado? Ai, garoto (a)! Vocé entendeu direitinho que tomar o acido
folico aumenta a producéo de hemécias e reduz as complicagdes da
doenga. Muito bem!
Agora marque aqui como vocé deve tomar:  Domingo  2%feira
32-feira  4%-feira  5%feira  6feira Sabado
Vocé também pode marcar na agenda,na aba lateral, para reggber uma
mensagem te lembrando guando tomar. Vamos fazer isso agora?

Sem alteracdes

Sem alteracdes

Hidroxiureia

N&o esquece de tomar hidroxiureia do jeito que o (a) médico (a) falou.
Combinado? Vocé ja sabe que se continuar tomando a hidroxiureia, vocé
vai ter beneficios incriveis!

Lembre-se de tomar hidroxiureia do jeito que o (a)
médico (a) falou. Combinado?

Sem alteracdes

Substituicdo de expressdes
negativas por afirmativas.

Agora marque aqui como vocé deve tomar:  Domingo  23-feira
32-feira  4%-feira  5%feira  6%feira Sabado
IA hidroxiureia aumenta a producéo da hemoglobina fetal do sangue, sabia?
E quanto mais hemoglobina fetal, menos hemoglobina S e menos
complicacdes da doenca.

Sem alteracoes

Sem alteracdes
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Quadro 14 Avaliacéo heuristica (MATCH-MED) e tratamento das heuristicas violadas.
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Heuristicas

H1- Visibilidade do estado do aplicativo

Avaliag8o das heuristicas

Violagéo identificada

Tratamento

H1.3 Informacéo critica e contextual, como o status da
bateria, data/hora, conexdo com internet, etc. sdo
priorizadas e visiveis.

Sim
Percmarta
o

Naosz eplca

an
1%

415 6

18 1

H1.3.1 O status da bateria, data/hora,
conexdo com internet, etc. ndo ficam
visiveis quando o app est4 em uso.

H1.3.3 A interface do app preenche toda a
tela.

H1.1 O usuério é informado sobre o que esta ‘ el s | H1.1.1 As caixas de textos informativos as i
acontecendo no aplicativo por meio de feedback e :ﬁw — :Q vezes sdo 'ignoradas' pelo botdo PROXIMO ‘/ Melhoria implantada
exibigéo das informacdes de forma clara, concisa e " — . . | em destaque na parte inferior. Acredito que
apropriada. *EX.: depois de 0 usuario marcar uma | imsss I se 0 botéo proximo fosse ativo apenas apds
resposta tem um feedback (ex.: Feedback do a (Ultima caixa de texto ou o mesmo
Avatar). avancasse o texto para ao final concluir a

atividade evitaria de o usuario perder alguma

informacéo importante por acidente.
H1.2 Componentes selecionados sdo destacados, ﬂ Rl R | H1.2.1 Foi um pouco dificil perceber o .
enguanto c%mponentes desabilitados séo = = botdo de avan(;;r na introdug%o do app. ‘/ Melhoria implantada
“acinzentados” ou omitidos. Ex.: Botdes, texto
selecionado, icones, caixa de sele¢éo, menus, etc. eose i -

Response s}  Respanses

X Nao acatado

Funcionalidade proposital, pois
aplicativos com jogos em celulares
sdo tela cheia.

H2- Correspondéncia entre o aplicativo e 0 mundo
real

H2.1 Os rétulos dos controles sdo consistentes com
as suas agoes.

H2.1.1 Existem botdes com problemas,
como por exemplo, o botdo Historico no
menu lateral fecha o app.

‘/ Melhoria implantada
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Por exemplo, o rétulo “Acompanhamento” leva para
a tela dos itens que serdo acompanhados.

Sim
Parcimente
o

N e apica

Response('s] Responses
4 1

Ansuered CQueston I

H2.1.2 No menu “Missdo” o sub menu
“Acompanhamento diério” ap6s clicado
n&o exibi nada, deveria ser “linkado” ao
menu principal “Acompanhamento
Diario”, assim evitaria ter que voltar a tela
anterior.

‘/ Melhoria implantada

H2.2 A informag&o aparece em uma ordem légica e
natural. *Ex.: o rotulo “Acompanhamento” leva para
a tela dos itens que serdo acompanhados.

Reaponas ()  Reaponasa
@y 2
76 1
008 0
a0 0

H2.2.1 No menu “Missdo” o submenu
“Acompanhamento diério” ap6s clicado
ndo exibi nada, deveria ser “linkado” ao
menu principal 2. “Acompanhamento
Diario”, assim evitaria ter que voltar a tela
anterior.

‘/ Melhoria implantada

H2.3 As opgdes e rotulos de menu podem ser
compreendidos rapidamente.

Sin
Pariaiments
Nao

Néo s aplica

Response (%)  Responses
3] 10

B0 ki

00 0

000 i

H2.3.3 Deveria ter um tutorial na primeira
vez que é usado.

X Nao acatado

Né&o faz parte do escopo do projeto

H2.4- lcones, imagens e outros componentes de
interface sdo concretos e familiares. *Ex.: Para
adicionar uma tarefa na agenda o icone € um simbolo
compreensivel ou familiar.

Response (%] Responses

Nenhuma violago

H2.5- As cores usadas correspondem as expectativas
comuns sobre 0 cadigo de cores.
*Ex.: A cor verde é usada para confirmar agBes
realizadas pelo usuério.

Response (%) Responses

10000 13

Nenhuma violagao

H2.6- A linguagem usada é sempre de forma a ser
entendida pelos usuarios. *Ex.: uso de vocabulario
padronizado para profissionais da satde e usuarios,
como UPA que é Unidade de Pronto Atendimento.

Response %) Responses
10000 13

Nenhuma violagdo

H3 Controle e liberdade do usuério

H3.1 Os usuarios podem avancar e retroceder na
navegacao do aplicativo.

Responsz (%) Responses

H3.1.1 Na parte de hidratacéo por exemplo,
ndo consegui alterar o peso informado

‘/ Melhoria implantada

Adicionado um botéo para abrir o
modal de peso novamente.
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H3.1.3 Como citado no item 5 No menu
“Missdo” o submenu “Acompanhamento
diario” apos clicado ndo exibi nada ,
deveria ser “linkado” ao menu principal
“Acompanhamento Diario”, assim evitaria
ter que voltar a tela anterior.

‘/ Melhoria implantada

H3.1.4 As vezes acontece 0s seguintes
erros: quando estou definindo os locais que
sinto dor e quero mudar para outro
acompanhamento, ao clicar em voltar no
meu celular, na realidade volta para a tela
inicial e ndo para escolher ou
acompanhamento. Outra coisa é clicar em
uma das MissBes e ao voltar aparece as
opcdes para escolher o acompanhamento.
Sugiro a correcdo desse erro de navegagao.

‘/ Melhoria implantada

H3.1.5 Quando se tenta retroceder de
qualquer opgdo no menu ‘sanduiche’
disponivel na tela inicial o app direciona
para acompanhamento diario ao invés de
tela inicial.

‘/ Melhoria implantada

H3.2 Os usuarios podem salvar tarefas no meio da
execucao para continuar futuramente. Ex.: Realiza-se
uma agdo como registro da meta de hidratacéo e ao
retornar a encontra registrada

H3.2.1 No registro de dor, se for alterado
pela segunda vez qual parte do corpo est4
com dor ele pega o registro anterior caso va
registrar algum outro?

X Nao acatado

Foi definido que o registro de dor
seria Unico no dia. E uma
funcionalidade implementada no
app para que o usudrio tenha a
opgdao de alterar a dor que sente
durante o dia.

H3.2.2 No menu Acompanhamento diario
apos selecionar todos os campos e finalizar
atarefa aoretomar novamente ao menu
ele se encontram com todas as opgdes
vazias, o ideal seria retomar as opgoes
selecionada anteriormente no mesmo dia.

X Nao acatado

N&o é uma falha. Cada registro é
um novo registro, exceto o registro
de dor que permite alteragdes
conforme solicitado.
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H3.2.3 Deveria ter a opcao de editar, as
vezes o usuario pode ter definido o horario
errado é o mesmo, atualmente, precisaria de
apagar e criar uma nova.

‘/ Melhoria implantada

H4 Consisténcia e padrdes

H4.1 Os elementos da interface seguem uma
terminologia padrdo. *Ex.: Para confirmar uma
entrada de dados ¢ usado sempre “Confirmar”.

Response (%) Responses

10000

Nenhuma violacéo

H4.2 A navegagdo do aplicativo e o layout das telas
sdo consistentes. Ex.: Menus, botdes de confirmagéo e
areas de texto principais sempre aparecem na mesma
posicdo em todas as telas.

Naose arice

Response (%]
il
1538

Responszs
10

H4.2.1 O botéo cancelar do lado direito da
uma sensagao de que ele é o "aceitar".
Sugiro que troque a posicao.

‘/ Melhoria implantada

H4.3 O estilo da interface é consistente nas telas do
aplicativo. Ex.: O mesmo conjunto de cores e formas
¢ usado nas telas de missdes, nas telas de
acompanhamento diario, ou seja mantem um padréo
por secoes.

Response (%)
10000

Respanses
13

Nenhuma violago

H4.4 O aplicativo segue as convencdes da plataforma.
*Ex.: Em aplicativo Android o bot&o de voltar aparece
sempre no topo da tela.

Parciaiments
Naa

Naa 52 apica

Response (%]
o

Responses
n

H4.4.1 Néo aparece em todas das telas

‘/ Melhoria implantada

H5- Prevencao de erros

H5.1 A variacdo vélida dos pardmetros (limites
minimo e maximo) é indicada. *Ex.: ao inserir a
quantidade de agua para hidratagdo, os limites séo
indicados. Ou ao inserir a Hemoglobinas Fetal ou
Basal ha o limite de duas casas decimais.

nse (5] Responses

H5.1.2 Ao ir na opgao "PERFIL" >
"ALTERAR". Inserindo a quantidade de
Hemoglobinas Fetal ou Basal ndo ha limite
numérico e nem de casas decimais.

‘/ Melhoria implantada
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H5.2- As opgBes do menu sdo ldgicas, diferentes e
mutuamente exclusivas.

Response (%) Responses

10000 13

Nenhuma violacéo

H5.3- O aplicativo requer procedimentos complexos
para confirmar acdes de risco que podem causar erros
acidentais. Ex.: O controle de deslizar para
desbloquear usado pelo Android e pela Apple.

Nanse apia

Response ') - Responses

Nenhuma violacéo

H6- Reconhecimento em vez de lembrancga

H6.1 Todas as informagdes necessarias para 0 usuario
realizar as tarefas sdo visiveis e/ou faceis de encontrar.
*Ex.. Quando o usuario estd buscando uma
informagdo sobre o seu historico ele consegue
visualizar as informagdes na mesma tela e ndo precisa
memoriza-las.

Response [ Responsss
I :
53
769

78

H6.1.1 Erro no botdo Histérico fecha o app

‘/ Melhoria implantada

H6.2 Um cddigo de cor Unico é usado para rapida
identificacdo e lembranca.*Ex.: Uma tarefa que foi
realizada aparece com uma marca verde.

Response ] Responses
000 B

Nenhuma violagao

H6.3 O aplicativo fornece todas as informagdes
necessarias. *Ex.: Quando o usuario tem ddvida sobre
um assunto, ele pode buscar no Blogin ou assistir a um
video informativo.

Response (%)  Response:

13

Nenhuma violagao

H6.4- Os menus sdo balanceados, nem muito
profundos nem largos demais. Ex.: O menu ndo tem
muitos itens ou muitos niveis.

Response (')  Responses.
1l

H6.4.1 A opcdo "outros" deveria se
minimizar quando o menu é fechado e
aberto. Mesmo abrindo outras tarefas a
opcdao continua mostrando seus itens.

‘/ Melhoria implantada

H7 Eficiéncia e Flexibilidade
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H7.1 As principais funcionalidades do aplicativo s&o e H7.1.1 Na tela inicial ao cadastrar um novo x N&o acatado
faceis de acessar. Ex.: As funcionalidades principais n usudrio poderia utilizar o botéo
podem ser alcancadas com poucos toques. “Cadastrar”. Os botdes da tela de cadastro sdo
“Primeiro Acesso” e “Confirmar”.
H7.2 Funcionalidades relacionadas estdo proximas fsny == | Nenhuma violagao
umas das outras. Ex.: O botdo de alterar um dado do
perfil é préximo de outro.
Mo 52 apica ]

H7.3 O tempo necessario para completar a tarefa é
adequado.

Response (%)  Responses

H7.3.1 O cadastro pede muitas
informagdes, portanto a introdugéo do app é
muito demorada.

X Nao acatado

As informagdes da introdugéo sdo
registradas apenas no primeiro
acesso.

H7.4 A entrada de dados e a navegagao sdo minimas.

H7.4.1 O cadastro pede muitas
informagdes, portanto a introdugdo do app é
muito demorada. Ainda sendo necessario
adicionar mais dados apds o cadastro
inicial, na criagdo do personagem.

X Nao acatado

As informag6es da introducéo sdo
registradas apenas no primeiro
acesso.

H7.5 A necessidade de usar o scroll é evitada. Ex. A
maioria do conteldo exibido cabe em uma tela.

Sim
Parcialmente
Néo

Mo se aplica

“NEnhbmer violagdo

H8- Estética e Design Minimalista
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H8.1 O design visual é atraente.

Sm

I#S‘.’if.‘? getuvesse alguma animagéo do
6923 P .
avataf, seria muito mais atraente.

X Nao acatado

Pardaimenie —
Voo = i . Implantacéo que envolve aportes
Naose apica o 0 financeiros que extrapolavam o
valor disponivel para o projeto.
H8.2 As telas apresentando informactes e | W@;ﬁﬁ’uﬁ’f&"?ﬁolagéo
- Sm 0000 3
componentes importantes. — ,
Nao 000
Néo se aplica 000
] A el R ) 1 1 ..
H8.3 O conteud~o da tela é sempre Vvisivel . H%%’.l“@fgcle}do fica em cima de alguns s/ Melhoria implantada
completamente e ndo coberto por outros componentes | campos, principalmente na agenda.
de interface. Ex.: O teclado virtual ndo cobre partes | . - . .
importantes de uma tela. Fa— -
H8.4 O uso do espago disponivel da tela é | Néﬁﬂﬁf@a%f&ﬁgéo
- . , - >m W &)
maximizado. Ex.: Todo o tamanho da tela € utilizado | _ w
para exibir o conteudo. o w
Néo se aplica 000
H9 Interacao Fisica e Ergonomia
H9.1 Os componentes de acdo “touch” tém tamanho | Néﬁﬂﬁ@a Wfliﬁgéo
L. , Sim 00.00 3
adequado para que os usuarios possam toca-los | | w

facilmente com seus dedos. A zona de contato dos
controles tem o tamanho do icone exibido na tela.

Nao

Mo se aplica

000

000
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H9.2 Os botbes tém uma distancia adequada entre si

Response %) Responses

Nenhuma violacéo

para evitar que 0 Usuério pressione o bot&o errado. e “t‘ :
Néo 00
Néo se apica 00
H10- Leiturabilidade e visualizacio rapida
H10.1 E possivel visualizar as informagdes Rty %o | H10.1.1 Acho o histérico muito importante io i
rapidamente F:W ' " | "gastei tempo procurando no app pra saber ¥ wethori implantada
— sobre a minha temperatura, bem como
S " humor™"... tive que ficar navegando até
achar e fica logo no final do menu.

H10.2 Informagdes importantes sdo destacadas. *EX.:
Ha destaque com fonte em negrito, ou com cores
diferentes.

Response ') Responses
3 12

H10.2 Destacar algumas informagoes
consideradas importantes nos textos
informativos serviria como guia para um
usuario inicialmente que ndo conhece a
fundo a doenca.

X Nao acatado

H10.3 H& um bom contraste de cor e brilho entre
imagens, textos, icones e plano de fundo.

Resoonse ] Responses
[ |

e

H10.3.1 A cor do menu poderia ser
alterada.

X Nao acatado

H10.4 Dicas visuais sdo usadas para separar contetdo
ndo relacionado. Ex.: Espago em branco.

Response %] Responses

k]

Nenhuma violagio

H10.5 O contetdo é facil de ler.

=
Response %) Responses
Sm [ k] 1
Paamerie = L]

W st pica

H10.5.1 Porém, as orientagdes do Avatar
sobre 0 uso do app deveria ser maior apds o
cadastro.

X Nao acatado
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H10.6 Os textos sdo apresentados de forma
organizada. Ex.: Os textos possuem alinhamento e
espacamento entre linhas adequados.

Resperse (%] Responses

K] 1
1 1

H10.6.1 O espagamento entre as linhas
usadas na fala do avatar poderia ser maior

‘/ Melhoria implantada

H10.7 Icones e imagens tém tamanho e resolucdo
apropriados. Ex.: As imagens sdo grandes o suficiente
para que seja possivel compreender o seu significado.

Sim
Parcialmente
Nao

Néo se aplica

Resporse (4] _Responses

10000 13

Nenhuma violacéo

H10.8 Os campos de texto cabem na tela.

Sm
Parciaimente
Neo

Neo se aplica

Response [ _Responses

10000 3

Nenhuma violagao

H11- Fluxo de Trabalho

H11.2 O fluxo das telas corresponde ao fluxo das
atividades do usuério. Por exemplo, o aplicativo
apresenta as funcionalidades em uma ordem similar a
que o usuario as realiza sem usar o aplicativo.

Sn
Pacianents
Nay

N seaplca

N0 1l
0m
[}

00

Nenhuma violagao

H11.1 Esta claro aonde iniciar as atividades . _ Rl s H11.1.1 As orientagdes iniciais deveriam x N&o acatado
P s ser como um tutorial, mais extensas.
H11.1.2 Os campos “Missdo” e K Nio acatado
“Acompanhamento” poderiam estar mais
destacados.
H11.1.3 Um tutorial sobre o uso ajudaria. K Nio acatado
Response (%) Responses

* Exemplos adaptados ao contexto das interfaces do aplicativo Globin.
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APENDICE M - Artigo 3 Barriers experienced in self-care practice by young people
with sickle cell disease

Barreiras vivenciadas por jovens com doenca falciforme para a préatica de autocuidado.
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ARTICLE INFO ABSTRACT

Articie history: Objective: Toidentify barriers to the self-care practice of young people with sickle cell disease.

Received 6 September 2017 Method: This qualitative study was conducted with 17 individuals with sickle cell disease

Accepted 23 November 2017 aged between 13 and 24 years in Belo Horizonte, MG, Brazil in March and April 2017. An

Available online 17 February 2018 interview investigated the barriers to self-care practice and the feelings associated with
sickle cell disease. Data were transcribed and analyzed according to Bardin’s perspective

Keywords: using the following steps: (1) pre-analysis, (2) exploration of the material, and (3) treatment

Ar;emia, sickle cell of the results (inference and interpretation).

Self-care Resuits: Five thematic categories emerged: (1) feelings: anger, sadness, and fear; (2) bullying

Health education and stigmatization: challenges regarding walking, speaking, or behaving, as well as patient

labels; (3) cognitive factors: doubts related to medication, hydration, heredity and mater
nity; (4) medication compliance: fear of the side effects suffered and anger triggered by the
obligation to use the medication; (5) family issues: complaints of not earning the mothers’
trust to live independently.

Conclusion: The barriers to self-care in young people with sickle cell disease indicate diffi-
culties related to emotional, behavioral, and environmental aspects. Understanding these

factors will favor a better adaptation of youths to the context of sickle cell disease.
© 2018 Published by Elsevier Editora Ltda. on behalf of Associacao Brasileira de
Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular. This is an open access article under the CC
BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

to adapt to illness are some of the difficulties faced by the

Introduction youths.?
The transition period between childhood and adulthood, To take care of yourself, referred to as self-care, com-
called adolescence, represents a challenge in the manage- prises a process in which young people with sickle cell disease

ment of different chronic conditions. This problem is even perform activities to improve their health and well-being,
harder for young people with sickle cell disease as it requires requiring attitudes compatible with medical guidelines asso-
complex care. The need of learning to take care of oneself  ciated with efforts to minimize disease-related complications.
with autonomy, to be responsible for health choices, and  These actions include, among other things, the correct use of
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medication, hydration, and care about extreme temperatures
and of high impact activities.>*

Nevertheless, adherence to self-care practices might be
permeated by barriers that demand an understanding of their
multifactorial aspects and the characteristics to which they
may be associated.* The literature indicates that barriers per-
vade the behavioral, sociocultural, and psychosocial domains.
As an example, cultural beliefs about disease, socioeco-
nomic status, presence or absence of social support, and past
negative experiences with medical teams play key roles in
adherence to self-care.”®

Seeking to identify and understand the barriers experi-
enced by young people with sickle cell disease is essential to
plan and systematize better health care practices to improve
adherence to self-care and promote the well-being of this pop-
ulation.

Objective

In this perspective, this study aimed to identify barriers to self-
care practice in young people with sickle cell disease.

Method

This is a descriptive and exploratory qualitative study con-
ducted with 17 young people with sickle cell disease treated
inthe Outpatient’s Clinic of the Fundagéo Centro de Hematolo-
gia e Hemoterapia do Estado de Minas Gerais in Belo Horizonte
{Hemominas), MG, Brazil, part of the Centro de Educacio e
Apoio para Hemoglobinopatias de Minas Gerais (CEHMOB)
during March and April 2017.

The inclusion criteria were individuals aged between 13
and 24 years diagnosed with sickle cell disease [hemoglobin
(Hb) SS, Hb SC, and Hb Sp-Thalassemia] and able to
understand and answer questions. Data collection occurred
through semi-structured face-to-face interviews conducted in
a reserved room at the Hemocentro, without noise and ade-
quate for dialog. The research reached the saturation criteria
proposed for qualitative research by the 17th interview. All
individuals accepted to participate in the research.

Each interview, carried out by the authors of this article,
lasted for an average of 20 min. The interviews were recorded
after the participants’ consent and guided by the following
questions: (a) for you, what is it like living with sickle cell dis-
ease? (b) tell me about the difficulties you face to take care of
yourself and your health and (c) how do you feel about having
to take care of yourself and your health? The questions were
read in colloquial Portuguese, familiar to the context of each
subject. All interviews were later transcribed using the ELAN
software.

The contents of the interviews were organized after the
complete transcription of the recordings, preserving their
originality. For data analysis, these dialogs were system-
atized and categorized to compose a database considering
recurrent opinions, dissent and consensus about the barriers
related to self-care. Later, data processing and interpreta-
tion took place based on the content analysis technique
proposed by Bardin that consisted in the following stages:
(1) pre-analysis, partially guided reading of the material so

that the researcher could become familiar with the expressed
content, (2) exploration of the material, requiring several
readings and reinterpretations, during which the material
was organized so that the initial ideas were systematized
and (3) treatment of the results, where all the material
was separated into record units regarding each topic and
category (inference and interpretation). It is also important
to clarify that, to guarantee the anonymity of participants,
the statements were codified by letters () and numbers
(1-17). Reading and interpretation of the content identified
five thematic categories: feelings, bullying and stigmatiza-
tion, cognitive factors, medication compliance, and family
issues.

To describe the profile of participants according to sociode-
mographic variables, a structured questionnaire containing
information about age, gender, place of origin, racial back-
ground, education, and type of sickle cell disease was applied.

The study respected the formal requirements estab-
lished in the national and international norms regulating
research involving human beings and every research partic-
ipant signed the free and informed consent form after it was
approved by the Research Ethics Committees of the Univer-
sidade Federal de Minas Gerais (UFMG) and Hemominas (#
58078316.0.0000.5149).

Results

The sample consisted of 17 people with a diagnosis of sickle
cell disease with a mean age of 17.8 years. Regarding gender,
47.1% were male and 52.9% were female. More than one-third
(35.2%) had incomplete basic education, 52.9% had incomplete
high school education, and 11.7% had quit school. About the
origin, 52.9% were from Belo Horizonte and the metropoli-
tan region and 47.1% from surrounding towns. As for the
racialbackground, 64.7% declared themselves Black and 35.2%
mixed (Black and White). The monthly family income of 11.7%
of the cases was less than one minimum wage, another 11.7%
of the families received between one and three minimum
wages, 5.8% between three and five minimum wages, and the
rest did not know or chose not to disclose the family income.
Regarding the hemoglobin type of sickle cell disease, 41.17%
had Hb SC, 29.4% had Hb SS, 5.8% had Hb Sg-Thalassemia, and
the others were unable to inform the type.

Categorical analysis identified barriers faced by young peo-
ple with sickle cell disease in respect to self-care or even to
attempting to look after themselves. Based on the analyzed
reports, it was possible to group and classify the barriers in
five thematic categories.

Feelings

Given the chronicity of sickle cell disease, emotional reactions
related to barriers to self-care were identified with special ref-
erence to the feelings of anger, sadness and fear.

Anger was mentioned by most of the youths and was asso-
ciated with the presence of pain, because, if it were not for the
disease, there would be no such symptom or any other compli-
cation. It was observed that some participants who reported
anger due to the sickle cell disease presented resistance to
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medication and self-care practice, including related to heavy
physical exercise and water intake.

15: I feel angry because it is too bad, no one else has it [besides
us]. I know that we go to the hospital and see people in a
much worst situation, but it is bad to see my sister having a
crisis, we both have this disease, for me it is okay, but see-
ing my sister having a crisis, crying with pain [.. ] it puts me
down.

Participants also reported sadness. Among the reasons,
many mentioned the fact of having a chronic illness and
experiencing consequent limitations of pain crises, frequent
hospitalizations, and concemns about the possibility of long-
term complications.

I6: Itis very annoying, you know? It is bad to always have pain. . .
Oh, I am going to cry (cry). I cannot speak |[.. ].

17: When it [the disease] got much worse, I felt useless at home.
Because I started doing something then I felt dizzy, weak, some-
times I fainted, I felt a lot of pain.

Fear was presented by young people as one of the barri-
ers to self-care, as it impacts on future perspectives such as
maintaining employment and the need to deal with a chronic
illness, taking medications for life, and not being able to man-
age your health.

17: For me, it is like a thorn in the side because it is very difficult
to live with this disease, it affects many things in our life, as in
our day-to-day, I do not know if I'll get a job, work, get married,
live, you know? It disturbs me, I do not know if I can take care of
myself.

Furthermore, the impact on choices, such as motherhood,
creates apprehension about the consequences.

14: T wanted to be a mother, I want to be a mother. But with
this disease, I do not know, I am afraid. The doctor made me
afraid.

Bullying and stigmatization

Bullying concerning how they walk, speak, orbehave was cited
by the study participants as a situation that hinders the self-
care practice. Expressions like ‘yellow eyes’, ‘butter’ (due to the
difficulty of carrying out heavy work), and ‘soft bone’ (given the
pain related to the disease) were listed by the youths as faced
in daily school life.

As for stigmatization, some reported not feeling sick, but
being treated as sick and thus not feeling strong enough to
overcome the adversities of sickle cell disease. Many people
feel different from their peers and other family members and
cannot deal with it if they are assigned a stereotype of abnor-
mality and inadequacy.

I13: People call me sick, they treat me differently. I feel that they
do not like me, and it is because of the disease [. . ]I feel like I am
different from other people, I feel it [.. ]

I15: At home, I cannot do anything, I am considered incapable
[...] and I end up feeling incapable [. . ]

Cogpnitive factors

The youths demonstrated not understanding sickle cell dis-
ease, unable to explain why they had it, why the treatment
should be rigorously followed, and showed a lack of knowl-
edge. Doubts related to medication, hydration, heredity, and
maternity were mentioned by the participants when asked
about the barriers they faced to take care of themselves.

T15:1don’t know why I have this disease, or why I feel this [pain].
Sometimes, I need to come here and do a transfusion, but why, I
don’t know. I think that itis to avoid my pain.

14: And why I can’t be a mother? It’s because of my disease, I just
know it.

Medication compliance

Regarding medications, some participants stated that they did
not adhere to the use of medications because they did not
understand their benefits or their importance to control sickle
cell disease. Most of the individuals feared the side effects
they could experience, as well as the anger triggered by the
obligation to use the medication, often from a demand of par-
ents/guardians or health care professionals. Some said that
when they felt obliged to take the medications they developed
resistance and preferred to stop it, even though this repre-
sented a significant loss in disease control.

I1:Thaveit|[resistance to medication] becausel do not feel like tak-
ing it [the medication], because I feel obliged to take the medicine.
And if I do not want to take it [the medication], I do not have to
take it.

Family issues

This category refers to the relationship between the partici-
pants with sickle cell disease and their mothers, which may be
determinant for developing the self-care practice. Some have
expressed conflict situations with their mothers, holding them
responsible for having the disease and for not allowing their
autonomy in respect to care. Furthermore, they complained
about not being able to earn their mothers’ trust to go out
alone, to get into relationships with others, or simply to live
independently.

I13:[.. ] My mother suffocates me [. . ] she will not let me do any-
thing, I know she is afraid that I'll be taken ill out on the street,
but she must understand that I am already 22 [.. ] I am already
a woman, I have grown up, I want to discover the world [. . ]

On the other hand, the lack of family support was also
reported during the interviews, since it represents the lack of
emotional support appropriate for the maintenance of care,
which requires frequent visits to the outpatient clinic for
hematology treatment.

Discussion

Sickle cell disease requires people to follow a rigorous care
plan, focusing on the correct use of specific drugs that help
control its symptoms and prevent complications that could
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endanger the health and life of youths. A few years ago, sickle
cell disease was considered mostly a childhood disease, and
actions that could help care and positively impact the lives of
people with this disease were not discussed.””

Nonetheless, with advances in the health area, such asthe
implementation of the Newborn Screening Program (PETN) in
the state of Minas Gerais, there was a change in the late diag-
nosis scenario, introducing a new panorama of the disease in
terms of public health.'? In this context, the life expectancy
of this population increased and along came the discussions
about factors that influence adherence to self-care.?

Hindering factors, called barriers, prevent young people
with sickle cell disease from developing adequate care and
managing the condition effectively. The literature concep-
tualizes self-care as a routine delimited by schedules, food
restriction, use of medications, tests, and hemoglobin control.
Additionally, there are weather-related factors that involve
protection against the sun and cold. However, at some point
in life, these practices become less frequent, especially in ado-
lescence and the transition to adulthood.!

In this sense, one study indicates that identifying and
approaching the factors that lead to not performing self-care
allows young people with sickle cell disease to improve their
quality of life and reduce hospital assistance and admissions.”
Therefore, this study demonstrated the need to go beyond con-
ventional barriers and understand that the limitations caused
by the emotional aspects of sickle cell disease are also respon-
sible forthe in-treatment results and impact on the well-being
of youths.

Another study showed that when the difficulties of young
people and adults with sickle cell disease are heard, accepted,
and worked out, the opportunity to turn negative feelings into
positive ones increases.'? Thus, overcoming barriers depends
mostly on the young people’s interaction with their own
feelings related to the chronic condition, which must be orga-
nized, understood, and worked out to overcome the suffering
caused by the illness.’?

The feelings category found in this study indicated an inter-
relationship between the occurrence of negative feelings and
bartiers, so that the greater the occurrence of negative feel-
ings, the more barriers are identified in the development of
self-care, which strengthens the idea of developing individu-
alized care plans and strategies that can help these patients
to manage their emotions.

Regarding sadness, the literature reports that the occur-
rence of this feeling may be associated with the restrictions
imposed by the disease, which in youths reflects the inabil-
ity to perform certain recreational activities and sports that in
some cases may lead to depression and anxiety.'°

The chronicity of sickle cell disease is characterized by
uncertainty for the future; although young people and adults
experience periods of stability, there is a constant sense of
insecurity and apprehension concerning the next day.'* The
findings of this study corroborated what is reported in the lit-
erature, since the participants expressed fear about adult life,
encompassing aspects such as maternity, work expectancy,
and self-care.

As for medication resistance presented in the medica-
tion compliance category, the literature confirms the observed
results, since young people with sickle cell disease present

relationship problems and tend to have attitudes contrary to
those indicated by the family or health team.'®

Regarding stigmatization, some authors define it as a pro-
cess of associating a negative aspect to a characteristic of an
individual or group. The stigma experienced by these youths is
one of the many obstacles to overcome to adapt to the chronic
condition and adhere to self-care.’” In this study, the stigma
was associated to bullying and a feeling of social inadequacy.

In the context of sickle cell disease, bullying concerns
the physical changes related to short stature, delayed sexual
maturation, jaundice, and restrictions imposed by treatment,
hence contributing to the appearance or aggravation of psy-
chosomatic and behavioral problems.'®

Knowledge about sickle cell disease is still a challenge for
the population and health professionals, a condition that can
result in inadequate care.'® Furthermore, the literature high-
lights that a good relationship between health professionals
and these patients is essential, because through this relation-
ship young people are encouraged to participate in their care
and achieve empowerment to manage their lives.'?

Additionally, young people with sickle cell disease must
deal with their own difficulties in understanding the disease
and its care, determinants for the development of autonomy
in the transition phase into adulthood. The present study
demonstrates that this knowledge is still insufficient and
endangers the health condition of youths.!

One study carried out in three municipalities in the state of
Bahia, Brazil, aiming to know the experiences related to illness
of patients with sickle cell disease and their self-care strate-
gies, indicated that when people with this condition have
sources of information about the disease and understand it,
they become more open and willing to face the challenges and
barriers to self-care. Moreover, the authors of this research
concluded that knowledge about the disease is equally impor-
tant to help understand aspects of life, realign the present,
and design actions for the future.!?

Concerning family issues, the assistance received frompar-
ents or guardians is a key factor for the motivation to health
care. In a study conducted in Ohio, United States, participants
reported that they are more likely to attend a clinical consul-
tation if their parents or guardians are present.® On the other
hand, the excess of attention becomes a barrier to self-care,
asidentified in this study, since the youths become dependent
and feel incapable of managing their own health.

Understanding the barriers to self-care presented in this
study enabled a closer look to the reality of young people
with sickle cell disease and presented a panorama that needs
to be better explored to encourage the maintenance of care.
The findings of this study imply the need to develop edu-
cational strategies that motivate adherence to self-care by
young persons with sickle cell disease and to help over-
come barriers in behavioral, emotional, and environmental
aspects.

Efforts at the educational, institutional, and cultural levels
are necessary to develop actions that favor an ongoing care
process.'? Therefore, the authors suggest that practitioners
working with sickle cell disease care should focus on develop-
ing educational interventions to teach skills that encourage
the youths to face the barriers, hence achieving emotional
well-being.

239



HEMATOL TRANSFUS CELL THER. 20 18;40(3):207-212

211

As demonstrated in other chronic diseases, when health
professionals are prepared and proactive and create condi-
tions of interaction with an informed and empowered youth,
care becomes shared and promotes better clinical and emo-
tional control.”’

The characteristics of this study do not allow the results

to be generalized, but rather to understand the barriers faced

by young people with sickle cell disease under treatment at
the Hemocentro of Belo Horizonte (Hemominas) in the con-
text and period specific to the interviews conducted, thus not

presenting limitations that would interfere with the results of

this research. Nonetheless, the authors suggest the develop-

ment of further investigations to deepen the understanding of

this issue to better explore the problem and find solutions.

Conclusion

The barriers to self-care in young people with sickle cell dis-

ease indicate difficulties related to emotional, behavioral, and

environmental aspects. It is necessary to understand them in
depth in order to propose measures to promote self-care aim-
ing at a better adaptation of the youths to the context of sickle
cell disease.
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Resumo

Explorar a aceitacdo e o desejo quanto a escolha dos
avatares pelos usuario de um aplicativo mdvel,
potencializa a interacdo do jovem na adocdo de
comportamentos de autocuidado em doenca falciforme.

Palavras-chave:
Aplicativo movel; Avatares; Doenga falciforme.

INTRODUGAO

Os Avatares, personagens virtuais que emulam o
comportamento humano apoiam o gerenciamento de
cuidados de jovens com uma condi¢@o cronica [1]. Esse
estudo tem como objetivo selecionar os avatares que fardo
parte do Globin, um aplicativo mével direcionado aos
jovens com doenga falciforme.

MATERIAIS E METODOS

Uma amostra de conveniéncia composta por seis jovens,
preencheu um protocolo com os itens: idade, tipo da
doenca, uso de celular e conhecimento do que seria um
avatar. Os avatares projetados em uma tela de computador
foram apresentados aos participantes, que os avaliaram de
acordo com os critérios: gostei muito, gostei, gostei mais
ou menos, gostei pouco e ndo gostei. Os jovens também
forneceram suas percepgdes e recomendacdes de design a
respeito de atributos especificos dos personagens. Estudo
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CAAE:
58078316.0.0000.5149).

RESULTADOS

Participaram deste estudo seis jovens com idade entre 13
e 23 anos, com doenca falciforme, sendo quatro do sexo
feminino. Todos faziam uso diério do celular e avaliaram
0 Avatar como: gostei muito (4) e gostei (2). A figura 1
apresenta os Avatares a partir da escolha dos jovens.

BB
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Figura 1- Avatares escolhidos pelos jovens para fazer parte do
aplicativo Globin.

4

CONCLUSAO

Os (as) participantes demonstraram satisfacdo em relagdo
a aparéncia dos avatares e indicaram atributos para
personaliza-los, que sdo prdprios dos jovens, o que sugere
uma representacao positiva da presenca de um personagem
virtual no aplicativo Globin. Assim, acredita-se que 0s
Avatares personalizados poderdo oferecer apoio para
melhorar as praticas de autocuidado dos jovens com
doenca falciforme.
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ANEXO B - Videos

Videos que integram o aplicativo Globin.

Video

1 Informa(;c”)e_s gerias sobre a doenga falciforme (Canal Simone Bruna —
doenca falciforme)

9 Vin_ando com doenca falciforme (Canal Simone Bruna — doenca
falciforme)

3 Sinais e Sin_tomas da Doenca Falciforme (Série: Saber para cuidar:
doenca falciforme na escola)

4 Agua (Série autocuidado em doenga falciforme)

5 Alimentacdo - &cido folico (Série autocuidado em doenca falciforme)

6 Dl]v_idas sobre a Hidroxiureia (Canal Simone Bruna — doenga
falciforme)

7 Ninguem nasce racista (Helpmeplay)

3 Dir'eito's Sexuais sdo Direitos humanos! (Série: Proteger € preciso:
Episddio 1).

9 Sexualidade na Adolescéncia. (Série: Proteger é preciso: Episddio 2).

10 | Igualdade de Género. (Série: Proteger é preciso: Episodio 3)

11 | Diversidade Sexual (Série: Proteger € preciso: Episodio 4).

12 | Gravidez na Adolescéncia (Série: Proteger é preciso: Episédio 5).

13 | Prevencdo as DSTS-AIDS (Série: Proteger é preciso: Episodio 6).

14 | Drogas. (Série: Proteger € preciso).

15 | Prevencdo a violéncia sexual. (Série: Proteger € preciso).
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