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Resumo: Este artigo pretende apresentar os resultados que foram alcan¢ados no desenvolvimento
de uma aplicagdo para dispositivos moéveis a ser utilizada por cuidadores em oncologia pediatrica e
que esta integrada no Projeto HOPE. O estudo de caso incluiu o levantamento de necessidades
informacionais de uma amostra de cuidadores, a redacao de conteddos a incluir na aplicacdo, o
desenho da arquitetura da informacao e, por fim, a validacao da tecnologia com uma nova amostra
de stakeholders. A literacia em satide, enquanto ambito de estudo da comunidade cientifica, ainda se
encontra nos preAmbulos de investigacdo. Desse modo, e tendo em conta o dominio da Ciéncia da
Informacao, este artigo contribui para a area ao demonstrar o processo que incluiu a identificacao,

N

estudo, organizagdo de conhecimento cientifico para transmissio a comunidade em geral,
otimizando, acima de tudo, o acesso a informacdo vélida, nomeadamente na area de oncologia
pediatrica.
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Abstract: This article aims to present the results achieved on the development of an application for
mobile devices to be used by caregivers in pediatric oncology and it is integrated in HOPE Project.
The study included the collection of informational needs of a sample of caregivers, the content writing
for the application, the drawing of the information architecture design and, lastly, the validation of
the technology developed with a new sample of stakeholders. Health literacy, as a field of study for
the scientific community, is still in the beginning of research. Thus, and taking into account the
domain of Information Science, this article contributes for this field by demonstrating the process
that included the identification, study, organization and transmission of scientific knowledge for the
community in general, optimizing, above all, the access to valid information, namely in the area of
pediatric oncology.
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Introducao

A caréncia de niveis adequados de literacia em satide é uma das principais barreiras a
prevencdo de doencas, adesao e eficacia das opgoes terapéuticas e de tomadas de decisdo
saudaveis nos hébitos diarios. Acresce que o setor da saude é composto por conceitos e
abordagens comunicacionais por vezes demasiado complexos para uma boa parte dos
utentes, assim como existe uma grande quantidade de informacao muitas vezes errada que
estd presente em fontes digitais que deterioram ainda mais os conhecimentos dos
individuos sem capacidade critica para avaliar a informacao que consomem.

Assim, ap6s a detecao desta problematica através de estudos realizados no Instituto
Portugués de Oncologia no Porto, nasce o LACLIS — Laboratorio de Criacao para a Literacia
em Satde - que se estabeleceu no ambito do MIL — Media Innovation Labs como um Centro
de Competéncias para a area dos Media da Universidade do Porto. Este foi criado com o
objetivo priméario de desenvolver e avaliar estratégias e contetidos para a educacido em
saude. Tendo em vista a realidade precaria de literacia em satde da populacio portuguesa,
este laboratério procura contribuir e promover de forma ativa o desenvolvimento do
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conhecimento da populacio e de boas praticas para a satide, empenhando-se em criar uma
sociedade constituida por cidadaos mais conscientes e capacitados para a gestdo do proprio
bem-estar e sadde.

Desse modo, entre as estratégias desenvolvidas e idealizadas pela equipa multidisciplinar
deste laboratorio, encontra-se o Projeto HOPE que se designa como um conjunto de
tecnologias moéveis elaboradas para atuarem na realidade da oncologia pediatrica, tendo
como publicos-alvo tanto as criancas como os proprios cuidadores. Para os cuidadores foi
idealizada uma aplicacdo que aumentasse o conhecimento destes para que as criangas
usufruam de um acompanhamento mais eficaz durante o processo de diagnostico,
tratamentos e periodo pods-sobrevivéncia. Foi para esta aplicacdo que o artigo aqui
apresentado se propds a contribuir, através de atividades que incluiram a recolha de
informacao médica validada cientificamente e a producao de contetidos claros e assertivos
para a tecnologia, o desenho de como a informacao se distribui e é apresentada na aplica¢io
e, por fim, a validacao e recolha de feedback relativamente a tecnologia, nomeadamente os
contetdos desenvolvidos, o design e interfaces.

O presente artigo tem como base a dissertagio realizada pelo autor no decurso do Mestrado
em Ciéncia da Informacdo da Faculdade de Engenharia, em parceria com a Faculdade de
Letras da Universidade do Porto.

1. Objetivos

Este estudo foi idealizado com o objetivo de contribuir para o desenvolvimento de uma
aplicacao movel para cuidadores de criancas diagnosticadas com cancro e esta integrado
no Projeto HOPE. Implicou a identificacdo, recolha e organizacdo da informacdo a
incorporar nesta aplicacao que se pretende afirmar como uma ferramenta de apoio aos
cuidadores por forma a garantir que estes possuem bons niveis de literacia em sadde e que
podem determinar o sucesso da inclusao das criangas no periodo de sobrevivéncia.

Deste modo, este trabalho exigiu a pesquisa de tépicos relacionados com a literacia em
saude, oncologia pediatrica, identificacdo de outras ferramentas ja desenvolvidas neste
setor, levantamento de necessidades informacionais de uma amostra de cuidadores e a
recolha, desenvolvimento da arquitetura da informacao para a aplicaco e validacao desta.

2, Abordagem metodolégica

Para assegurar o alcance dos objetivos propostos recorreu-se a utilizacdo de métodos
qualitativos que se consubstanciaram no estudo de caso e incluiram, desde logo, um
trabalho de revisdo de literatura que permitisse o levantamento de conceitos essenciais
associados a literacia em satide, oncologia pediatrica, as necessidades informacionais mais
comuns dos cuidadores e evidéncias que demonstrassem o impacto de outras ferramentas
ja desenvolvidas para o setor. Se a recolha de evidéncias cientificas sugeridas na literatura
permitiram sustentar o estudo desde o inicio, o trabalho de campo serviu para contactar
com uma amostra de cuidadores que permitiu compreender a probleméatica com uma
natureza mais objetiva e empirica, tendo sido desenvolvido um focus group em parceria
com a Associacao Acreditar e entrevistas com uma enfermeira especializada em oncologia
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pediatrica, uma técnica de apoio aos cuidadores e que colabora com a Associagido Acreditar,
e outras duas cuidadoras.

3. Literacia em saude

3.1. Conceitos essenciais

A literacia da informacio esta intimamente associada a area da Ciéncia da Informacao ja
que, tal como Silva (2006) introduz, a literacia informacional se define como a competéncia
de realizar, de forma eficaz, a procura seletiva e utilizar, posteriormente, a informacao
recolhida.

Ja no que a literacia em saide diz respeito, esta define-se como «o conjunto de
competéncias cognitivas e sociais e a capacidade dos individuos para acederem a
compreensao e ao uso da informacdo, de forma a promover e manter uma boa satde»

(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1998).

A literacia em saude associa-se a varias competéncias e até comportamentos que um
individuo podera ter no 4ambito da autogestao de satide e na forma como procura e utiliza
informacdo para a aquisicdo continua de conhecimentos. Assim, Sgrensen et al. (2012)
desenvolveram um modelo que agrega competéncias, nomeadamente as de aceder,
compreender, avaliar e aplicar informacdo nas tomadas de decisdo diarias. Estas
competéncias viabilizam a utilizagio de trés dominios gerais: cuidados de satde, prevenc¢ao
de doencas e promocdo da satde. Estes dominios sdo compostos por fatores que
contemplam os servigcos de satide ou o facto de o individuo ter aptidées que lhe permitam
tomar decisOes sensatas para a autogestao de satide e utilizar estas competéncias para gerir
o seu bem-estar ao longo de toda a vida.

3.2. Obstaculos para niveis satisfatoérios de literacia em saiude

Tendo em conta a importancia da literacia em satide para o conjunto de boas praticas que
levam a niveis de satde satisfatérios, existem diversas razoes que se apresentam como
verdadeiros obstaculos para a aquisi¢ao de niveis adequados de literacia em satide por uma
parte da populacao, entre eles o esquecimento de informacgoes relevantes transmitidas
pelos médicos, capacidades de comunicaciao inadequadas dos profissionais de saide e
pouco tempo disponivel para uma comunicacdo clara na relacdo entre o médico e o
paciente, o que se traduz num processo de comunicacao entropico (JACKSON, 1992;
MCCRAY, 2005; ARIETA et al., 2006; WITTINK e OOSTERHAVEN, 2018).

Inclusive, denota-se que as proprias informacoes que os servicos de satide disponibilizam
aos pacientes sdo incompreensiveis para uma parte da populagao, assim como uma enorme
quantidade dos contetidos publicados na Internet nao tém qualquer validade ou
fidedignidade, expondo os leitores a informacgGes erradas. Ainda nesta perspetiva da
producao de contetidos errados, foi observado que uma parte das noticias sobre satide nao
sdo redigidas por jornalistas especializados nesta area, sendo evidente uma falta de
investimento na educagio em satide para estes profissionais que sao a fonte de informacao
priméaria da populacao (SANTORO e SPEEDLING, 2011; MARINHO et al., 2012).
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3.3. Impactos de niveis inadequados de literacia em satide

Um individuo com capacidades precarias de literacia em satide possuirdA uma menor
compreensao e aptidoes para interagir com um profissional de satde, existindo uma maior
dificuldade em entender diagnosticos, processos de tratamentos a realizar, assim como a
ter menores competéncias para efetuar tomadas de decisao saudéaveis no dia a dia (ORTIZ,
2017). Keller et al. (2008) associam a relacao entre capacidades insatisfatorias de literacia
em sadde e uma maior possibilidade de mortalidade em idades precoces, estando também
relacionada a ocorréncia de diversas doencas, entre elas o cancro (AMALRAJ et al., 2009).

Fig. 1 — Custos associados a utilizacao de servicos de saiide e por pais
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Fonte: OECD, Health at Glance: Europe (2018:133)

Acresce que estas competéncias inadequadas que uma parte da populagio possui justificam
maiores custos para os cuidados de satide ji que estas pessoas utilizardo com maior
frequéncia estes servigos, obrigando a uma sobrecarga de recursos humanos e econémicos.
De acordo com o relatério Health at Glance : Europe (2018) redigido pela OECD, e tal
como se verifica na Fig. 1, Portugal encontra-se entre os 15 paises com mais despesa no
setor, sendo desembolsados, em média, cerca de 2.066 euros por pessoa todos os anos neste
pais. Se observarmos ainda um estudo realizado em Portugal por Pedro, Amaral e Escoval
(2016), com os resultados apresentados na figura 2, foi aferido que 61,4% da amostra possui
capacidades de literacia em satdde inadequadas, colocando Portugal no fundo na tabela
quanto a niveis de literacia em satide adequados.
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Fig. 2 — Indices de literacia em satide, por pais e por total
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Fonte: Pedro, Amaral e Escoval (2016:267)

3.4. Necessidades informacionais na doenca oncologica

Oddone e Martinez-Silveira (2007) apontam que uma necessidade informacional podera
surgir devido a perce¢ao de um individuo desconhecer ou nao possuir conhecimento sobre
algo, existindo dessa forma um objetivo evidente e natural na procura de informacoes que
respondam a este desconhecimento.

Tal como ja foi apontado, as competéncias em literacia em satde enquadram-se num
conjunto de aptidoes que incluem, entre outros, os cuidados de satde. Neste ambito,
Papadakos et al. (2018) dimensionam os cuidados de satide num quadro de
comportamentos que incluem a gestao de sintomas da doenca diagnosticada, efeitos dos
tratamentos realizados e as mudancas necessarias nas tomadas de decisao nos habitos
diarios para um maior controlo da doenca.

Importa ressaltar que, segundo Wittenberg et al. (2018), os diferentes tratamentos
possiveis, os conceitos complexos da informacao e os varios estadios da doenca oncologica
criam uma grande quantidade de informac6es que o cuidador da criancga diagnosticada com
a doenca terd de assimilar, dificultando as responsabilidades por que este se encontra
encarregado.

Efetivamente, um cuidador mais informado estar4 mais capacitado para se envolver nas
decisoes envolvidas nos processos terapéuticos (LUKER et al., 1995; CAWLEY, KOSTIC e
CAPELLO, 1990), mais preparado para assimilar a informacao transmitida pela equipa
médica na fase do diagnoéstico, opgoes terapéuticas e gestao dos efeitos secundarios dos
tratamentos (WOERMKE, 1993; DAMIAN e TATTERSALL, 1991), assim como tera
competéncias que facilitardo a comunicacdo com a equipa médica e para transmitir
informacoes a familia (HOGBEN e FALLOWFIELD, 1989).

Através de diversos estudos com diferentes amostras, foi possivel observar-se um conjunto
de informacdes a que os cuidadores referiam ter maior necessidade de aceder. Desta forma,
as necessidades informacionais mais sentidas eram relativas as possiveis consequéncias a
longo prazo dos tratamentos e da doenca (VETSCH et al., 2015; CAREY et al., 2012),
informacd6es sobre a doenca, os tratamentos aconselhados e medicacio necessaria durante
o processo de tratamentos (RUTTEN et al., 2005; KERR et al., 2007; SLATER et al., 2016),
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como realizar os cuidados em casa (WANG et al., 2016), o que fazer em situacoes de
emergeéncia, precaucoes no dia-a-dia, conselhos alimentares e instrugdes de administracao
de medicacao (ICONOMOU et al., 2001).

A literacia em satide estabelece-se como um dominio de investigacao bastante amplo e com
muita margem de progressao e producao cientifica ja que, tal como expdem Santos e
Figueiredo (2003), € necessario definir a organizagido de como estas informacé6es deverao
ser fornecidas aos cuidadores, assim como devera ser estudada a forma de as comunicar,
quais as abordagens adequadas e o timing em que cada informacgdo deveria ser
disponibilizada.

4. Oncologia pediatrica
4.1. O cancro em idade pediatrica

O cancro é apontado, nos dias de hoje, como uma das principais causas da mortalidade
infantil em todo o mundo (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2019; KRASIN e
DAVIDOFF, 2012). Dados recolhidos na primeira década do atual século demonstraram
que, em média, sao diagnosticados cerca de 300.000 novos casos oncolégicos todos os anos
em jovens com idade inferior a 10 anos (AMERICAN CHILDHOOD CANCER
ORGANIZATION, 2016), sendo que esta incide entre 50 e 200 criancas por cada milhao
em todo o mundo (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2019).

Apesar das ja conhecidas causas que levam a maior possibilidade de ser alvo da doenca e
que incluem, nomeadamente, estilos de vida inadequados, ainda nao sdo conhecidas
muitas razbes para a incidéncia de cancro em idades pediatricas, constatando-se que,
atualmente, pouco se sabe sobre comportamentos que possam evitar a ocorréncia da
mesma. Contudo, o Institute of Medicine and National Research Council (2003) informa
que fatores genéticos e exposicao e contaminac¢ao radioativa aumentam a possibilidade de
ocorréncia de alguns tipos de cancro em idades pediatricas.

4.2. O cancro em Portugal

O cancro é a segunda causa de morte mais comum em Portugal, implicando, todos os anos,
um gasto de cerca de 867 milhoes de euros. Entre 2013 e 2017, foi calculado que existiu um
aumento de 300 milhGes de euros a ser gastos no setor da satide devido a doenca, facto que
podera ser explicado devido ao aumento do custo dos tratamentos e ao aumento da
incidéncia da doenca em territério nacional (GONCALVES et al., 2017).

Dados relativos a oncologia em idade pediatrica em Portugal demonstram que, entre 1997
€ 2006, na regido Norte do pais, foram diagnosticadas com cancro 845 criancas com menos
de 15 anos. Destas criancas, 475 rapazes perfizeram 56,2% dos casos observados, sendo que
a faixa etaria que foi vitima de maior incidéncia se encontrava entre o primeiro ano de vida
eos 4 anos (PORTUGAL, 2011). Ja entre 2009 e 2013 foram diagnosticadas 12.000 criancas
com a doenga, sendo que estas se encontravam entre apenas alguns meses de vida e os 17
anos (PORTUGAL, 2014).
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4.3. Relacao entre cuidadores e profissionais de satide

O diagnéstico de cancro num individuo, para além das suas consequéncias nefastas na
saude e qualidade de vida, provoca diversas mudancgas na vida do paciente e dos proprios
cuidadores e familia (CAREY et al., 2012). De forma natural, a familia desempenha um
papel essencial de apoio emocional, logistico e fisico no acompanhamento do paciente
oncolégico (ZEBRACK, MILLS e WEITZAMAN, 2007; ARAUJO et al., 2013).

Tendo em conta a importancia dos profissionais de satide e, nomeadamente, dos métodos
que estes utilizarao para tratar o paciente para que exista a maior percentagem possivel de
sobrevivéncia, denota-se a importincia de estes stakeholders colaborarem entre si da
forma mais eficaz para que o doente possa usufruir do acompanhamento mais adequado.
Nascimento et al. (2005) e Di Primio et al. (2010) sublinham que os profissionais de satde
deverdo apoiar os cuidadores da crianca quando estes mais necessitarem por forma a
prevenir o aparecimento de sintomas como cansaco fisico e mental dos mesmos. Tal como
destacam Antunes e Lopes (2019), a partir desta colaboracio resultarao o planeamento das
opcoes terapéuticas a realizar, de acordo com as opcbes da propria familia e o
conhecimento tedrico-pratico da equipa médica.

4.4. Impactos do cancro pediatrico no seio familiar

A ocorréncia da doenca e a realizacdo das opc¢oOes terapéuticas na crianca justificam a
completa mudanca na vida da mesma a niveis fisiologicos, fisicos, emocionais ou
psicologicos, entre outros. Porém, a responsabilidade inerente de assumir o
acompanhamento e apoio diario de todas as atividades da crianca por parte dos cuidadores
compreende uma série de consequéncias que este devera estar preparado para enfrentar ja
que, tal como Kurtz et al. (1995) e Raveis, Karus e Siegel (1998) apontam, uma resposta
positiva por parte destes responsaveis promove uma resposta mais eficaz da crianca aos
tratamentos e a doenca. Dessa forma, ndo se poderd menosprezar a importancia de
capacitar os cuidadores com recursos ndo s6 emocionais, mas também técnicos e com
aptidoes para tomadas de decisdo informadas para que a possibilidade de integracdo da
crianca no periodo de sobrevivéncia seja mais evidente.

Tal como expdoem Azeredo et al. (2004), o diagndstico da doenga podera provocar uma crise
emocional dos cuidadores, do mesmo modo que o medo de perder a crianca e o medo de
nao serem, em conjunto, capazes de enfrentar a doenca e satisfazer as necessidades diarias
da crianca poderao originar a quebra dos lacos afetivos. A estas possiveis consequéncias
podera adicionar-se o facto de os cuidadores serem obrigados a equacionar o congelamento
da conquista de varios objetivos profissionais, pessoais e familiares devido a
indisponibilidade de terem atividades paralelas & responsabilidade de acompanhar a
crianca, bem como poderd ser necessirio o abandono de empregos devido a
incompatibilidade de horarios, provocando a falta de recursos econé6micos numa fase da
vida em que os gastos sdo maiores do que o habitual (SANTOS e FIGUEIREDO, 2013;
MIEDEMA et al., 2008; SILVA et al., 2009). Inclusive, sentimentos de frustracio devido a
percegdo de falta de colaboragdo para a assisténcia partilhada a crianca poderao
fundamentar a razdo para episédios de divércio. Entretanto, o oposto também podera
ocorrer, ou seja, os pais e cuidadores poderdo dar muita atencdo a criancga e, se esta tiver
um irmao, este podera receber menor atencdo e desenvolver sentimentos de isolamento

social, rejeicio e ciimes (AZEREDO et al., 2004; ARAUJO et al., 2013).
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Entre outras possiveis consequéncias, encontra-se também a deterioragio dos indices de
saude dos cuidadores. Segundo Wiener et al. (2016) e Aratjo et al. (2013), a sadde
psicologica e fisica dos mesmos também se ressentir ja que, muitas vezes, estes descuram
com maior facilidade a riqueza nutricional da alimentacao, os indices de stress sdo mais
notoérios, nio usufruem de horas de sono recomendadas e poderao sofrer de mais sintomas
depressivos ou arritmias cardiacas.

4.5. Plataformas e intervencoes digitais para cuidadores em oncologia
pediatrica

Com o intuito de contribuir para o aumento de competéncias de pacientes e cuidadores,
comportamentos mais adequados para estilos de vida saudéveis e utilizagdo correta dos
servicos de sadde, verifica-se que os servigos de satide fornecem informacoes em formatos
de papel em folhetos ou até em grupos de suporte. Porém, tal como argumenta Tang et al.
(2014), pacientes e cuidadores sio obrigados a deslocar-se presencialmente a locais
especificos para aceder a este tipo de iniciativas, o que em alguns casos envolve certas
limitacGes a varios niveis. Desta maneira, Griffiths et al. (2006) e Wang et al. (2016)
justificam a pertinéncia de desenvolver plataformas digitais que proporcionem melhor
acessibilidade a contetidos escritos e a qualquer altura que o leitor deseje, assim como a
interatividade entre utilizadores das plataformas, gestdo logistica e de tempo mais eficaz e
alcance de individuos que se encontram em locais geograficos dispersos.

Atentas a esta lacuna, varias entidades comecaram a desenvolver um outro tipo de
estratégias no presente século e sdo, atualmente, uma das principais promessas de
mudanca de paradigma de acesso a informacao e colocagdo do cidaddo com um papel
essencial na tomada de decisoes no que aos servigos de sadde diz respeito. Inclusive, em
2013 verificou-se que ja existiam 295 aplicacoes moéveis para o setor oncolégico (KIM e
XIE, 2017). Steinhunbl, Muse e Topol (2013) argumentam que o notério crescimento do
desenvolvimento de plataformas digitais como apoio ao paciente e cuidadores podera ser
justificada devido a necessidade de criar estratégias que possibilitem a diminuicdo de
custos associados a utilizacao de servicos de satide, a notavel adesdo por parte da populacao
mundial a tecnologias moveis e ao enorme potencial e eficaz poder de transmissao de
conhecimento que estas tecnologias viabilizam. Alids, Maher et al. (2016) salientam que
estas plataformas, caso sejam compostas por conteiildos importantes e sejam apresentados
de uma forma concisa, selecionada e simples poderao promover uma administracio de
cuidados de satide adequados.

A partir de estudos que foram produzidos a fim de aferir o feedback dos utilizadores de
vérias estratégias ja desenvolvidas, foi observado que este tipo de soluctes digitais
aumentaram a sensacdo de suporte social, contribuiram para menores indices de
depressdo, permitindo ainda que os autocuidados usufruissem de uma maior eficacia
(RAINS e YOUNG, 2009). Inclusivamente, tal como Lapid et al. (2015) e Maher et al.
(2015) referem, a maioria dos cuidadores abordados nos seus estudos ja utilizam
plataformas digitais para aceder a contetidos que promovam a aquisi¢do de competéncias
de literacia em satide e pretendem que mais tecnologias sejam criadas para que o suporte
a estas situacgdes seja cada vez melhor e mais avancado.

No entanto, é necessario considerar alguns fatores que devem ser levados em conta quando
se pretende educar em saide ao desenvolver uma plataforma digital para este setor. Kim e
Xie (2017) observam que a legibilidade da informagao produzida, a simplicidade de design,
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tamanhos e tipos de letra idénticos, textos pragmaéticos e diretos e sem recurso a linguagem
médica sdo preferéncias que uma grande parte dos cuidadores valorizam na hora de avaliar
uma plataforma.

5. Projeto HOPE: a aplicacao para cuidadores

O Projeto HOPE foi idealizado ap6s a realizacdo de estudos desenvolvidos no Instituto
Portugués de Oncologia do Porto que evidenciaram um conjunto de problemas associados
ao setor da oncologia pediatrica, nomeadamente a baixa percentagem de atividade fisica e
de adesao aos tratamentos que justificam uma menor taxa de eficAcia das opgoes
terapéuticas e, com efeito, da probabilidade de inclusdo da crianca no periodo de
sobrevivéncia. Por outro lado, foi observado que os cuidadores nao possuiam as
capacidades mais adequadas para acompanhar a crianca neste dificil trajeto, traduzindo-
se muitas vezes num acompanhamento pouco eficiente e até insatisfatério. Com efeito, este
projeto conta com duas plataformas digitais distintas: um videojogo para a crianca e uma
aplicacao de cariz informacional para os cuidadores que a acompanham. Este artigo
propoe-se a apresentar, deste modo, a aplicacdo desenvolvida para os responsaveis pela
crianca.

A primeira, o videojogo, pretende aumentar a eficicia dos tratamentos realizados ao tornar
a atividade fisica da crianca numa rotina diaria, diminuir os niveis de ansiedade e aumentar
os niveis de confianca e adesdo aos tratamentos ao transmitir a crianca conhecimentos
adequados a sua realidade etaria sobre o cancro. J4 a aplicacdo para os cuidadores tem o
objetivo principal de capacitar os cuidadores com conhecimentos que o preparem para a
responsabilidade de acompanhar a crianca durante toda a jornada da doenca, incluindo a
fase de diagnoéstico até a realidade em que nao se encontram apoiados pelos profissionais
de satide em casa e ao proprio retorno a escola.

Qual o tratamento mais eficaz para a doenca diagnosticada, os efeitos destas opcgoes
terapéuticas, qual a alimentacao ideal, quais os cuidados de higiene necessarios ou como
se deve preparar o retorno da crianca a escola sdo perguntas comuns que os cuidadores
poderao ver respondidas na aplicacdo para cuidadores. Inclusive, estes diferentes cenarios
por que tanto o cuidador como a crianga terao de atravessar, estdo presentes em ambas as
plataformas, para que a crianca no seu videojogo também possa entender quais os desafios
que terdo de ser ultrapassados em cada fase e quais os comportamentos que se deseja que
esta tenha.

O projeto foi desenvolvido por uma equipa multidisciplinar que no Ambito da atividade do
LACLIS — Laboratoério de Criacdo para a Literacia em Satde, confere o suporte cientifico
ao Projeto HOPE.

5.1. Analise das necessidades informacionais

Na fase de recolha de dados foi estipulado que o método a ser utilizado seria um focus group
com cuidadores a realizar em parceria com a Associagdo Acreditar, entidade que acolhe
criancas diagnosticadas com cancro e as suas familias quando estas ndo tém possibilidades
de garantir que a crianca usufrui de recursos logisticos ou econémicos, entre outros, ou
quando estas vivem em locais distantes dos hospitais responsaveis por efetuar os
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tratamentos. O método escolhido revelou-se o mais adequado, pois pretendia-se que nesta
fase os cuidadores expusessem quais as principais dificuldades e informacoes que sentiram
mais necessidade de recolher durante todo o processo que os seus filhos atravessaram.

Efetivamente, este método recolheu uma série de testemunhos valiosos sobre as
dificuldades que a doenca expds e algumas das mudancas na vida que lhes foram
apresentadas por forca das nefastas consequéncias que a doenga e os tratamentos tiveram.
Alias, o método corroborou as evidéncias observadas na revisao de literatura realizada pois
foi aferido que a amostra nao utilizou quaisquer fontes de informagao exceto a equipa
médica, nomeadamente a Internet, devido as informacdes erradas e por vezes negativas
que la se encontram, seguindo os conselhos da equipa médica. Contudo, a amostra destacou
que na fase de diagnostico existiu, de certa forma, uma comunicacao entrépica partilhada
com os profissionais de satide devido a transferéncia de um grande volume de informacao
logo nas primeiras semanas pelo que, logo apds serem informados sobre o diagnostico da
doenca do filho, foram obrigados a tentar assimilar uma quantidade de informacao que nao
conseguiram perceber.

Quando questionados sobre quais as necessidades informacionais mais prementes neste
processo e quais os contetiddos notoriamente mais necessarios a ser fornecidos a cuidadores
de criancas diagnosticadas com cancro, os participantes consideraram essencial o
desenvolvimento de quatro toépicos gerais de informacdo, nomeadamente qual a
alimentacao mais adequada, chamar a atencdo dos cuidadores para os cuidados na hora de
administrar a medicacdo e como evitar erros potencialmente fatais, quais os cuidados de
higiene mais importantes e como os executar e, por dltimo, como gerir os lacos familiares.
Neste focus group aproveitou-se, ainda, para questionar os participantes sobre qual seria
a importancia desta aplicacdo para futuros cuidadores, tendo sido observado que a
estratégia é vista como bastante promissora, contudo, com a premissa que sejam fornecidos
contetidos ricos em conhecimento e adaptados a doenca especifica que foi diagnosticada,
assim como a extensdo dos contetidos seja limitada, breve e de facil compreensao.

5.2. Recolha e arquitetura da informacao

Para a recolha de informacao validada cientificamente procedeu-se através de um conjunto
de websites pertencentes a entidades nacionais e internacionais. Entre estes encontram-se
o PIPOP (Portal de Informacao Portugués de Oncologia Pediatrica), o site da Fundacao Rui
Osorio de Castro, a American Cancer Society, Cancer Research UK, Liga Portuguesa contra
o Cancro, Portal do Hospital Sdo Jodo e a Associacdo Acreditar. Nesta fase pretendia-se,
fundamentalmente, fazer o levantamento de informacoes validadas numa série de fontes
fidedignas e perceber quais seriam os contetdos-base que seriam produzidos no futuro.
Ainda nesta fase do trabalho foi determinado, tendo em conta os resultados observados na
revisdo de literatura e no focus group, quais seriam os topicos e probleméticas especificas
que seriam abordadas, pelo que foram recolhidas apenas informacoes que respondessem a
estas.

A arquitetura e estruturacgio da informacao para a aplicagdo é composta, no geral, por trés
ambientes diferentes, que estdo de acordo com a ordem cronolégica natural e com a
realidade que tanto o cuidador como a crianga terdo de enfrentar na vida real: o Hospital,
Casa e Escola. Esta espécie de itinerario estd desenhada para acompanhar os cuidadores
numa série de dificuldades comuns entre si, pelo que quando estes se encontram numa
determinada fase do processo, poderao aceder a estas informacdes que responderao as suas
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dtvidas que criam uma sensagdo de inseguranca relativamente as responsabilidades
adquiridas.

Tal como se pode verificar na figura 3, a aplicacdo é composta por menus que se distribuem,
em cada ambiente, em dois niveis hierarquicos, ou seja, em cada menu geral (e. g. cuidados
hospitalares, cuidados alimentares) encontram-se menus especificos onde se podera ter
acesso aos contetdos desenvolvidos.

Fig. 3 — Arquitetura da informacgdo
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5.3. Validacao de contetidos

A validacdo dos contetdos e da arquitetura criada para a aplicacao desenvolveu-se através
de um conjunto de entrevistas com uma amostra de stakeholders, que contou com uma
enfermeira, uma técnica de acompanhamento familiar especializada em oncologia
pediatrica e duas cuidadoras. Neste processo, percebeu-se a necessidade de reunir nao so6
com cuidadores, mas também com responsaveis hospitalares e técnicos associados a
entidades de apoio as familias oncologicas, nomeadamente a Associacdo Acreditar, para
que fosse garantida a colaboracao de pessoas com valéncias necessarias que contribuissem
para este projeto ao avaliar o trabalho desenvolvido. A amostra foi formada por duas
cuidadoras, uma enfermeira especialista em oncologia pediatrica e uma cuidadora social
associada a Associaciao Acreditar. Pretendia-se, entdo, que esta amostra fornecesse um
feedback valido que possibilitasse a realizacao de melhorias nos contetidos e na forma como
estes foram estruturados.

Tal como foi observado no focus group, também neste grupo de entrevistas foi possivel
entender que a amostra de stakeholders considera que este tipo de tecnologia é uma mais-
valia, acima de tudo, para a crianga, ja que podera usufruir de cuidados mais adequados
durante todo o processo de batalha contra a doenga. Alids, tendo em vista a propria
tecnologia desenvolvida, a amostra demonstrou o seu apreco pela mesma pois, segundo os
mesmos, esta reline contetidos que agregam fases criticas no acompanhamento da crianca,
e torna possivel a uniformizacdo de contetidos numa sé tecnologia, através de uma
linguagem simples e direta.

Contudo, apesar de a tecnologia ter sido avaliada de forma bastante positiva pelos
participantes, foram recolhidas algumas sugestdes de melhoria. Entre algumas destas, a
educadora social observou que seria importante acrescentar informacdo acerca dos
alimentos que nao sao saudaveis nesta fase critica, como efetuar a higiene alimentar, a
importancia de desinfetar brinquedos e outros objetos com que a crianca lide diretamente,
bem como manter-se afastada de pessoas potencialmente doentes. J4 a enfermeira
completou que existe a necessidade de acrescentar uma fase acerca da administragao
medicamentosa em casa, e que devera ser desenhada uma articulacao entre o ambiente
hospitalar e o ambiente escolar para que os cuidadores percebam que a crianca nao devera
ser isolada dos seus pares, existindo sempre a escolha de a crianca entrar em contacto com
a comunidade escolar através das tecnologias e, desse modo, a escola ir até elas, sem existir,
necessariamente, o desvinculo entre a crianca e a escola. A mesma considera que,
efetivamente, isto podera prevenir futuros casos de bullying e perda permanente dos lacos
com a restante comunidade.
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6. Conclusoes e perspetivas futuras

A inclusdo efetiva de politicas para a literacia em satide na realidade diaria dos servigos de
saude é, nitidamente, um dever das entidades responsaveis por gerir a prestaciao de
cuidados de satde pois, apesar do aumento da esperanca média de vida que se verifica
atualmente, é observado o aumento da incidéncia de doencas cronicas, nomeadamente o
cancro.

Desde as nefastas consequéncias da doenca e dos tratamentos utilizados até ao aumento
dos gastos no setor da satide e os efeitos que decorrem na vida, tanto dos pacientes como
dos cuidadores, sdo observadas evidéncias que sugerem a notdria perda da qualidade de
vida da crianca quando diagnosticada com cancro. O ecossistema de satide e a propria
realidade financeira que advém dos gastos neste setor sdo pouco sustentaveis. Por estas
razoes, considera-se urgente a tomada de medidas que capacitem os cuidadores com
conhecimentos adequados para efetuarem o acompanhamento a crianca de uma forma
segura e eficaz, tornando possivel o crescimento dos proprios indices de eficacia dos
tratamentos. Acresce que, com individuos mais competentes e com niveis de literacia em
saude adequados, estes estardo mais preparados para realizar a autogestao de satde de
forma mais satisfatoria, pelo que se defende a tomada de medidas mais relevantes para a
colocacao do cidadao no centro de tomada de decisao.

Entre as politicas de literacia em satide que se deseja que sejam tomadas, encontra-se a
notéria importancia de criar estratégias digitais que articulem o cidadao junto com os
servicos de sadde e a gestao dos indices de satde. Considera-se que, atualmente, dada a
adesdao em massa da populacao mundial a tecnologias méveis, estas deverao ser utilizadas
ao servico do cidadao para melhores cuidados de satide, prevencao de doencas e promogao
da satuide devido ao, relativamente, baixo custo de aquisicao das tecnologias, facilidade de
acesso a informacgdo e a oportunidade, mais do que nunca, de criacdo de redes de
comunicacao que conectem pacientes, cuidadores e profissionais de satde.

Desta forma, é esperado que o trabalho apresentado seja um dos pioneiros na elaboracao e
implementacao de tecnologias moveis, servindo de promotor e estimulo para que mais
plataformas digitais possam vir a ser criadas, aumentando nao sé a capacitagao e poder de
tomadas de decisao da populagao, mas também de promocao de uma maior conectividade
entre stakeholders das mais variadas areas, especialmente no setor da satide, onde ainda
sdo verificadas diversas lacunas.

Neste ambito, sera, também, relevante a expansao do estudo a mais participantes, com o
objetivo de consolidar os dados recolhidos e, eventualmente, desenvolver mais
funcionalidades da aplicagdo apresentada ou de uma nova aplicacio a desenvolver.
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