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RESUMO

Objetivo: identificar as necessidades informacionais sobre autocuidado de criangas com leucemia para a criagdo de aplicativos
moveis. Método: pesquisa qualitativa, realizada entre novembro de 2023 e janeiro de 2024 em uma casa de apoio no Rio de
Janeiro, Brasil, mediante entrevistas semiestruturadas com dez criangas com leucemia. Dados processados no software
IRAMUTEQ® e interpretados por analise tematica. Protocolo de pesquisa aprovado pelo comité de ética em pesquisa.
Resultados: identificaram-se cinco temas resultantes do agrupamento interpretativo das sete classes de segmentos de texto
relacionadas as necessidades informacionais para o autocuidado: repercussGes do tratamento, diagndstico, quimioterapia,
cuidados com o corpo e ambiente domiciliar, além das midias desejaveis em aplicativos mdveis, com destaque para videos e
jogos. Conclusdo: as necessidades informacionais descritas podem facilitar o compartilhamento de orientagdes de forma
atrativa, ludica e acessivel, gerando possiveis contribui¢des positivas no processo de autocuidado dessas criangas.

Descritores: Enfermagem; Crianc¢a; Neoplasias; Tecnologia Educacional; Aplicativos Mdveis.

ABSTRACT

Objective: to identify the information needs of children with leukemia regarding self-care for the creation of mobile applications.
Method: qualitative research, carried out between November 2023 and January 2024 in a support home in Rio de Janeiro,
Brazil, through semi-structured interviews conducted with ten children diagnosed with leukemia. Data was processed using
IRAMUTEQ® software and interpreted using thematic analysis. Research protocol approved by the research ethics committee.
Results: a total of five themes were identified as a result of the interpretative grouping of the seven classes of text segments
related to information needs for self-care: treatment repercussions, diagnosis, chemotherapy, body care and the home
environment, as well as desirable media in mobile applications, especially videos and games. Conclusion: the information needs
described can facilitate the sharing of guidance in an attractive, playful and accessible way, generating possible positive
contributions to the self-care process of these children.

Descriptors: Nursing; Child; Neoplasms; Educational Technology; Mobile Applications.

RESUMEN

Objetivo: identificar las necesidades de informacion sobre el autocuidado de nifios con leucemia para crear aplicaciones
moviles. Método: investigacion cualitativa, realizada entre noviembre de 2023 y enero de 2024 en una casa de apoyo en Rio de
Janeiro, Brasil, mediante entrevistas semiestructuradas a diez nifios con leucemia. Los datos fueron procesados en el software
IRAMUTEQE® e interpretados mediante analisis tematico. El protocolo de investigacion fue aprobado por el comité de ética en
investigacion. Resultados: se identificaron cinco temas resultantes de la agrupacién interpretativa de las siete clases de
segmentos de texto relacionados con las necesidades de informacion para el autocuidado: repercusiones del tratamiento,
diagndstico, quimioterapia, cuidado del cuerpo y del ambiente domiciliario, ademas de medios que se espera que estén
presentes en las aplicaciones moviles, principalmente videos y juegos. Conclusion: las necesidades de informacién descritas
pueden facilitar el intercambio de orientacion de forma atractiva, lidica y accesible, y generar posibles contribuciones positivas
al proceso de autocuidado de estos nifios.

Descriptores: Enfermeria; Nifio; Neoplasias; Tecnologia Educacional; Aplicaciones Méviles.

INTRODUCAO

Ao longo dos anos, o cancer tornou-se uma das principais causas de morte por doenca em criangas em todo o
mundo, ocupando o segundo lugar entre todas as causas de mortalidade nessa popula¢cdo. De acordo com os dados
mais recentes da Agéncia Internacional para Pesquisa em Cancer da Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
aproximadamente 280 mil pessoas com idades entre zero e 19 anos sao diagnosticadas com cancer anualmente em
todo o mundo. Na América Latina, estima-se que esse nimero alcance pelo menos 29 mil criangas por ano®.
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A leucemia é o cancer infantil mais comum, com cerca de 11.000 casos diagnosticados anualmente no Brasil,
conforme as informac&es contemporaneas disponiveis®. Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria, a leucemia linfoide
aguda é a mais frequente, representando cerca de 80% dos casos na atualidade. Este tipo de leucemia é até quatro
vezes mais comum do que a leucemia mieloide aguda, que responde por 15% a 20% dos casos. A leucemia mieloide
cronica é rara em criangas, com incidéncia préoxima a 2%*.

A leucemia afeta o sistema hematopoiético, impactando a producdo de glébulos brancos pela medula éssea, que
sdo responsaveis por combater infecgGes. Enquanto a leucemia mieldide aguda e a leucemia mieldide crénica afetam
as células mieldides, a leucemia linfocitica aguda e a leucemia linfocitica crénica atingem as células do sistema linfatico.
Esses quatro tipos constituem os grupos de leucemia mais recorrentes na populac¢do infantil®.

O impacto do diagndstico e do tratamento da leucemia na vida e no cotidiano da crianga pode ser dimensionado
pela necessidade de multiplas informagdes essenciais para a manutengao do cuidado familiar e do préprio autocuidado
da crianca no ambiente domiciliar. Mudangas significativas na rotina familiar ocorrem quando uma crianga com
leucemia estd no domicilio, incluindo a necessidade de alimentagdo especial, administragdo diaria de medicamentos e
uso de tecnologias adaptativas, como cateteres®. Essas mudancas envolvem, essencialmente, ajustes adaptativos no
autocuidado cruciais para prevenir complicagdes e garantir a sobrevivéncia, especialmente fora do ambiente clinico.
Portanto, o envolvimento das criangas no gerenciamento do préprio autocuidado faz com que se sintam importantes
no processo terapéutico, além disso, melhora a adesdo ao tratamento e a qualidade de vida’.

Considerando que o autocuidado envolve a capacidade da crianga e de sua familia em adotar praticas voltadas a
promog¢ao ou manutengdo da saude, ou mesmo ao gerenciamento de uma condicao de adoecimento, é fundamental
dar atencgdo especial as criangas cujo desenvolvimento infantil ocorre no contexto de condig¢des cronicas, como o cancer.
Contudo, apesar da importancia do autocuidado para o processo salide-doenca e para promover a saude ao longo do
tempo, as criangas nem sempre sdo envolvidas, e as informacgdes sdo frequentemente transmitidas pelos profissionais
de saude diretamente aos responsaveis e cuidadores, excluindo a crianga da tomada de decisdo. No entanto, a literatura
destaca a importancia do envolvimento das criangas em todo o processo, com o apoio da familia, adaptando-se as
necessidades individuais relacionadas ao desenvolvimento individual®.

A equipe de enfermagem deve compartilhar informacgGes seguras e confidveis para que as criangas com leucemia
possam tomar decisdes assertivas no seu autocuidado. O empoderamento para o autocuidado no tratamento
oncoldégico desenvolve-se ao longo do processo terapéutico, logo, é crucial orientar e preparar a crianga e a familia
desde o inicio. O apoio continuo pode melhorar expressivamente os resultados do tratamento?.

A educagdo em saude é, portanto, uma estratégia utilizada pelo enfermeiro para potencializar o cuidado através
de atividades educativas, visando estimular o autocuidado por meio das experiéncias e atitudes cotidianas do proprio
paciente®. Nesse contexto, a criacdo e a implementac3o de tecnologias educacionais s3o formas eficazes e efetivas de
compartilhar orientagdes, apoiando as criangas com leucemia e suas familias com informagdes seguras sobre os
melhores cuidados em diferentes fases do tratamento®.

As tecnologias educacionais facilitam o contato entre profissionais de satude, familiares e/ou pacientes, quando
utilizam linguagem adequada a populag¢do-alvo, bem como ilustra¢des e design/layout acessiveis, e sdo adaptadas a
cultura local. Elas aumentam a motivagao para a aprendizagem e oferecem uma porta de acesso para informagdes
relevantes e confidveis'®.

Pesquisa desenvolvida no Brasil revelou que hd 464 milhdes de dispositivos digitais em uso, sendo os smartphones
os dominantes ndo apenas em vendas, mas também em utilizacdo de bancos, compras e midias sociais'’. O uso
crescente de aparelhos eletronicos e da internet apresenta-se de forma crescente em nosso pais, especialmente entre
a populagdo infanto-juvenil*2. Todavia, dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica destacam disparidades
que refletem as desigualdades socioeconGmicas entre as regides brasileiras. Em 2022, observou-se maior auséncia de
acesso a internet e a telefonia mével nas regides Norte e Nordeste, principalmente em areas rurais, onde a posse de
celular foi de 90,8%, comparado a 97,4% na area urbana®3.

Estudo realizado entre criangas e adolescentes identificou que 35% dos entrevistados buscaram informagdes
relacionadas a salde e bem-estar na internet, abordando temas como alimentacéo, tratamento de doencas, exercicios
fisicos e medicamentos, demonstrando a relevancia da internet como fonte de apoio para lidar com questdes de
saude’?.

Portanto, se por um lado existe uma importante discussdo sobre os impactos negativos da ciberdependéncia na
infancia e as repercussdes do uso excessivo de telas para o desenvolvimento humano, por outro, entende-se que o uso
inteligente e adequado das tecnologias da informacdo e comunicacdo pode representar avancos significativos,
funcionando como um recurso de aprendizagem para a infdncia contemporanea, cada vez mais inserida no cendrio
digital'®.

Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2024; 32:e85465

DoCe "


https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.85465
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Martins VR, Gdes FGB, Silva ACSS, Macedo EC, Silva U, Silva LF
Necessidades informacionais de criangas com leucemia
Artigo de Pesquisa
Research Article DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.85465
Articulo de Investigacion

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) estima que aproximadamente 8.000 novos casos de cancer infantojuvenil
serdo diagnosticados no Brasil até 2025. A detecgdo precoce e o tratamento adequado resultam em uma taxa de cura
de cerca de 80% e uma taxa de mortalidade de 8% em criancas e adolescentes no pais?.

Considerando o potencial benéfico das tecnologias na infancia, especialmente no contexto do crescente uso de
smartphones, a criagdo de uma tecnologia educacional voltada para criangas deve considerar suas necessidades
individuais e garantir sua participacdo desde o inicio®. Em dreas com maior acesso a celular e internet, os aplicativos
moveis se destacam como uma ferramenta adequada para o publico infantil, oferecendo acessibilidade, interatividade
e personalizacdo, o que torna o processo de aprendizagem mais envolvente e eficaz. Ao dar voz as criangas com
leucemia, é possivel identificar os temas emergentes do seu cotidiano, garantindo sua participagdo ativa no processo
de criacdo de uma tecnologia educacional®®.

O envolvimento do usuario final em todas as fases da construgdo de recursos tecnoldgicos pode reduzir desafios
e aumentar o impacto terapéutico dessas ferramentas, para garantir sua eficacia, eficiéncia, satisfagdo e usabilidade.
Além disso, intervengGes por meio de solugGes digitais méveis, considerando as perspectivas dos usuarios, podem
torna-las mais inclusivas e acessiveis, contribuindo para a melhoria dos resultados em satde?®.

Apesar da relevancia do tema, observa-se uma escassez de estudos na literatura cientifica sobre as necessidades
informacionais de criangas com leucemia para a concepgdo de aplicativos méveis focados no autocuidado. Esta lacuna
evidencia a importancia de adotar uma abordagem mais inclusiva, participativa e orientada, que envolva ativamente o
usudrio final no processo de desenvolvimento de tecnologias®’, incluindo aplicativos méveis destinados as criangas com
leucemia. Ressalta-se que as pesquisas onde o publico-alvo estd envolvido na geragdo dos dados e na resolugao de
problemas, utilizam-se da identificagdo do saber-fazer cotidiano dos envolvidos para promover mudangas sociais®°.

Considerando essa lacuna de pesquisa, a questdo norteadora deste estudo é: "Quais sdo as necessidades
informacionais sobre autocuidado de criangas com leucemia para a criagdo de aplicativos méveis?"

Na perspectiva de Dorothea Orem, referencial tedrico deste estudo, o autocuidado, é compreendido como as
praticas desempenhadas para a manutencdo da vida, orientadas para um objetivo final, envolvendo a tomada de
decisdes e agdes que resultem no engajamento ao tratamento. Essas praticas podem ser afetadas por diversos fatores,
como habitos de vida didrios, fatores ambientais, culturais e socioecondmicos'®. A teoria de Orem colabora para a
compreensao da importancia das criangas com leucemia participarem de maneira ativa no planejamento e na execugao
de suas praticas de autocuidado, reforcando a importancia de uma abordagem personalizada e centrada no paciente,
inclusive na criacdo de tecnologias educacionais, como aplicativos moveis. Neste estudo, o autocuidado é reforgcado
pelo protagonismo das criangas na identificagcdo de suas proprias necessidades informacionais.

Dessa forma, objetivou-se identificar as necessidades informacionais sobre autocuidado de criangas com leucemia
para a criagao de aplicativos moveis.

METODO

Pesquisa de abordagem qualitativa, de carater exploratoério-descritivo, seguindo as diretrizes do Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ)*®, com coleta de dados realizada entre novembro de 2023 e janeiro
de 2024.

O cenério consistiu em uma casa de apoio localizada no Rio de Janeiro/Brasil, destinada a criangas, adolescentes
e familiares, que residem fora da capital do estado, durante o tratamento do cancer. Esta instituicdo é sem fins
lucrativos, instituida no Brasil em 1994 e possui sedes mundialmente. A infraestrutura inclui dreas de convivéncia,
recreacdo, alimentagdo e cuidados didrios. Este cendrio foi selecionado devido sua capacidade de acolher diversas
criangas e por proporcionar um ambiente fora do contexto hospitalar, facilitando a identificagdo de suas necessidades
informacionais.

A amostra foi selecionada por conveniéncia e a selecdo dos participantes ocorreu com base no quadro de
hospedes gerenciado pela assistente social, considerando os seguintes critérios de inclusdo: ter idade entre seis e doze
anos incompletos; ter diagndstico de leucemia; ter iniciado o tratamento; e ter ciéncia de seu diagndstico. Essa faixa
etaria foi escolhida considerando a transicdo das responsabilidades de cuidado, onde as criangcas comecam a
desenvolver habilidades para se envolver e compartilhar novas tarefas, demonstrando competéncias e
responsabilidades, além de iniciar a fase de independéncia no autocuidado?’. Foram excluidas criangas ausentes do local
de pesquisa para exames ou procedimentos, assim como as incapazes de verbalizar suas necessidades.

A coleta de dados foi conduzida com agendamento prévio estabelecido em colaboragdo com a assistente social
dainstituicdo, profissional que desempenha um papel fundamental na organizacdo dos pacientes, controlando o quadro
de héspedes, que detalha informacdes, como datas de entrada, periodos de permanéncia, alocagdes de quarto,
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acompanhantes responsaveis e outros dados relevantes, como idade e diagndstico das criangas. Os primeiros contatos
com as criangas e seus responsaveis foram intermediados pela assistente social, no periodo vespertino, pois pela manha
eles sdo encaminhados ao hospital base para realizacdo de exames, terapias e/ou consultas, retornando a casa de apoio
posteriormente.

Apds concordarem em participar, a crianga e seu responsavel eram encaminhados a uma sala de reunides
reservada, garantindo assim a privacidade necessaria. Durante a entrevista, estavam presentes apenas a pesquisadora,
a crianga e seu responsavel. A pesquisadora, primeira autora, se identificou como enfermeira e mestranda, orientada
pela professora doutora, segunda autora, com expertise em pesquisas dessa natureza. Apds apresentar suas
credenciais, explicou os objetivos da pesquisa e convidou formalmente os familiares e as criangas a participarem do
estudo. Destaca-se que os familiares atuaram como mediadores da participagdo das criangas no estudo, no que tange
o consentimento e o acompanhamento, e as criangas foram os participantes entrevistados.

Os dados foram obtidos por meio de entrevistas semiestruturadas, guiadas por um roteiro construido pelas
autoras. O teste piloto com as duas primeiras criangas foi integrado a amostra, ndo sendo necessarias alteragoes, e as
entrevistas foram realizadas até a saturagdo tedrica dos dados, com dez criangas, momento em que ndo surgiram mais
informag0es relevantes nas respostas dos participantes. Dessa forma, foram atendidas as normas de validade qualitativa
da exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia dos dados?.

Foram necessdrias cinco visitas ao cendrio, sendo uma por semana, para permitir que novas familias fossem
admitidas, evitando a repeticao de participantes entrevistados. N3do foi viavel a devolutiva dos resultados do estudo aos
participantes, uma vez que o aplicativo, que atendera as necessidades informacionais identificadas, ainda estd em fase
de desenvolvimento e validagdo por especialistas. Posteriormente, o aplicativo sera avaliado pelo préprio publico-alvo.

Nenhuma das criangas recusou a participagdo ou desistiu durante o processo. Durante as entrevistas, algumas
criangas inicialmente demonstraram timidez, sendo encorajadas pelos responsaveis a se comunicarem com a
pesquisadora. Destaca-se que as criangas desenvolveram o didlogo com a pesquisadora para o levantamento de suas
necessidades informacionais, de forma autdnoma e participativa.

Além das entrevistas, as proprias criangas responderam a um breve questionario sociodemografico, contendo as
varidveis idade, género, diagndstico de leucemia, tempo desde o diagndstico e situagdo escolar. As entrevistas,
conduzidas somente pela primeira autora, exploraram aspectos relacionados ao autocuidado das criangas com leucemia
e as preferéncias para um aplicativo mdvel, utilizando as seguintes perguntas: 1) O que vocé gostaria de saber sobre o
seu cuidado? 2) Vocé acha interessante um aplicativo para conhecer os cuidados que vocé precisa ter sobre a sua saude?
3) Como vocé gostaria que fosse esse aplicativo? 4) O que vocé gostaria que esse aplicativo tivesse?

As entrevistas, com duracdo média de 21 minutos, foram gravadas utilizando o aplicativo Records® em um
smartphone, pertencente a pesquisadora para posterior transcricio e andlise. As transcricdes foram realizadas
integralmente no Microsoft Word® e, posteriormente, os dados foram processados utilizando o software Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ®), que oferece uma gama de técnicas

de analise multidimensional, facilitando a interpretacdo do material com rigor metodolégico?%%3,

A partir das transcri¢es das entrevistas, foi construido o corpus a ser analisado, sendo cada uma delas um texto,
separado por linhas de comando. Em seguida os dados foram rodados conforme as técnicas de andlises disponiveis no
software, gerando segmentos de texto que sdo as principais unidades de andlise.

Neste estudo utilizou-se a nuvem de palavras, que visualiza os termos mais frequentes no texto, destacando, de
forma central e maiores, os mais relevantes. A andlise de estatisticas textuais classicas foi utilizada para identificar a
qguantidade de palavras, frequéncia média dos vocabulos e hdpax (palavras com ocorréncia Unica).

Além disso, a andlise de similitude foi empregada para identificar padrdes recorrentes e agrupamentos de
conteudo, revelando conexdes entre diferentes vocabulos e segmentos textuais. Por fim, a classificagcdo hierarquica
descendente (CHD) permitiu organizar os segmentos de texto em classes semanticas, proporcionando uma
compreensdo mais aprofundada da estrutura e dos significados presentes nos dados. Nessa analise, utilizou-se como
critério de selecdo as palavras que apresentaram um x? maior ou igual a 3,84 (p<0,05) em cada uma das classes, pois
isso determina forte associagdo entre os vocdbulos nas classes, com destaque para aquelas com p<0,0001, que revela
elevada associacdo?>%. Nas andlises, foi utilizado o processo de lematizacdo para reduzir as palavras as suas raizes.
Ademais, os advérbios foram eliminados das formas ativas, o que tornou o processo analitico mais objetivo, permitindo
um foco mais claro nas palavras-chave relevantes para o estudo.

Apds o processamento dos dados, os resultados foram interpretados pela anélise tematica?*. Por meio da leitura
minuciosa dos segmentos de texto, foram realizadas inferéncias e interpretagdes dos dados, identificando os nucleos
de sentido das respostas, o que possibilitou uma compreensao aprofundada do objeto de estudo.
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Todos os aspectos éticos foram contemplados, com aprovagao do protocolo de pesquisa pelo comité de ética em
pesquisa da instituicdo proponente. Os participantes, que aceitaram participar voluntariamente, assinaram o Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido, enquanto seus responsaveis assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
O anonimato dos participantes foi preservado por meio de cédigos alfanuméricos, e medidas rigorosas de seguranca
foram implementadas para proteger as informacgdes, incluindo o armazenamento dos dados em servidores protegidos
por senha e acesso restrito apenas a equipe de pesquisa autorizada.

RESULTADOS

O estudo incluiu dez criangas sendo cinco meninas (50,0%) e cinco meninos (50,0%). A média de idade foi de 8,4
anos, variando entre seis e 12 anos incompletos, o que corresponde aos extremos pretendidos. A maioria das criangas
foi diagnosticada com leucemia no mesmo ano das entrevistas (60,0%), enquanto duas criangas foram diagnosticadas
no ano anterior (20,0%) e outras duas ha trés anos (20,0%). Todas as criangas entrevistadas estavam afastadas das
atividades escolares devido ao tratamento.

Apds o processamento no software IRAMUTEQ®, o corpus textual foi composto por 10 textos provenientes das
entrevistas com as criangas, totalizando 1.195 termos, dos quais 307 foram formas distintas. Destas, 168 (14,06%)
ocorreram apenas uma vez (hapax), com uma média de 119,5 ocorréncias por texto.

Para compor a nuvem de palavras, foram incluidos vocabulos que apareceram pelo menos cinco vezes no corpus
textual. Os termos mais recorrentes incluiram video (n=15), cuidado (n=14), ficar (n=14), saber (n=13), descobrir (n=11),
ano (n=11), sé (n=9), gosto (n=9), falar (n=9) e escola (n=9). Esses termos foram destacados como centrais e maiores na
nuvem, proporcionando uma visdo clara das palavras-chave predominantes nas entrevistas com as criangas. Destaca-
se que a letra "f" se refere a frequéncia de ocorréncia de cada termo no corpus textual, ou seja, quantas vezes a palavra
foi citada nas entrevistas (Figura 1).
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Figura 1: Nuvem de palavras e andlise de similitude do corpus textual. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.
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No processo interpretativo, a partir da palavra mais recorrente “video”, verificou-se que as criangas com leucemia
apontaram os videos como uma das modalidades mais atrativas para aprender sobre seu autocuidado. O termo "cuidado",
juntamente com “ficar”, foi o segundo mais recorrente, destacando a importancia da orientagdo sobre os cuidados
necessarios durante o tratamento da leucemia. Para as criangas entrevistadas, videos em aplicativos méveis sobre os
cuidados sdo importantes uma vez que podem agregar informagGes visuais e em audio de forma dinamica e atrativa.

A andlise de similitude também incluiu vocabulos que apareceram pelo menos cinco vezes no corpus textual,
permitindo identificar suas interconexées e ajudando na compreensao estrutura do conteudo lexical. A analise revelou
que o corpus textual esta distribuido em sete halos distintos, que estdo conectados pela linha central mais espessa por
meio das palavras mais recorrentes, o que enfatiza a forte correlagdo entre esses vocabulos. A partir dos termos mais
relevantes, foram formadas ramificacdes com outras palavras que também se conectaram com os vocabulos dentro dos
halos. Cumpre ressaltar que a nuvem de palavras e a arvore de similaridade sdo geradas em momentos distintos no
processamento textual no software IRAMUTEQ®. Contudo, nesse estudo, foram combinadas em uma Unica figura pelas
autoras, para facilitar a compreensao do objeto de estudo.

A forte conexdo entre os termos "crianga", "ficar", "tratamento", "descobrir", "gosto", "celular", "jogar", "video",
"cateter”, "cuidado”, "saber" e "falar" reflete o objetivo principal das entrevistas com as criangas. Isso indica que elas tém
interesse em utilizar aplicativos mdveis para assistir videos e jogar e, e que consideram interessante obter informagdes e

conversar sobre o tratamento e os cuidados especificos, como o uso dos cateteres, por meio das midias mencionadas.

O primeiro halo, em vermelho, apresenta vocdbulos interligados entre si com o sentido da necessidade do
conhecimento. Nele, aparecem "crianga" e "mae", que se apresenta como a principal cuidadora durante o processo de
tratamento. Outros termos, como "aprender", "comer" e "jogo", estdo préximos ao ramo mais espesso, indicando a
importancia de aprender conhecimentos relacionados a alimentagdo para a prépria saude. O vocabulo "jogo" se
destacou como uma via especialmente atraente para atender as necessidades informacionais desse publico-alvo,

incluindo orientagGes sobre alimentagdo, além de higiene e medicamentos.

No halo amarelo, a conexdo entre os vocabulos "ficar", "precisar", "quimioterapia" e "alimentagdo" também
indicou necessidades informacionais para o autocuidado, como orientagdes sobre os tipos de quimioterapia e os
alimentos adequados que as criangas podem consumir durante o tratamento. Além disso, os termos "febre," "sg,"
"cair," "dar," "reacdo" e "mucosite" estdo interligados em ramificagcdes dentro do mesmo halo.

O halo rosa se conecta pelos termos "estar" e "tratamento," com ramificagGes com "enjoo" e "tratamento." Assim,
no processo interpretativo, verificou-se que as criangas consideram importante conhecer os possiveis sintomas e
reacdes ao tratamento, como febre, enjoo e mucosite. O halo central, em azul, indicou um processo pelo qual todas as
criangas entrevistadas precisaram passar, envolvendo os termos "sentir", "descobrir", "leucemia", "parar", "escola",
"8 anos", "ano" e "casa". O diagndstico de leucemia acarretou o afastamento do convivio social, especialmente da
escola, obrigando as criangas a dedicarem mais tempo ao tratamento.

Aintersecdo entre o halo anterior e o halo em verde claro destacou uma atividade que as criancas frequentemente
realizam devido ao tempo afastadas da escola e de outras atividades durante o tratamento: o uso do celular. Os termos
identificados indicam que as criangas utilizam celulares para jogar, conforme demonstrado pela forte ligagdo entre
"gosto," "celular" e "jogar", sendo também uma das formas desejaveis para elas aprenderem sobre seu autocuidado, a
partir de suas necessidades informacionais. Esses termos também estdo associados a "bom" e "roxo," uma das cores
mencionadas para auxiliar na construgdo da tecnologia educacional.

O halo roxo indica as palavras "video" e "cateter", com distribuicdes de ramos para os termos "mostrar" e "passar",
indicando a necessidade de informagdes sobre dispositivos, que podem ser semi ou totalmente implantados durante a
quimioterapia, com a ajuda de videos educativos. Cores como "rosa" e "azul" também consideradas preferidas pelas
criangas, foram sinalizadas para serem incorporadas em aplicativos.

O ultimo halo, representado pelo verde dgua, agrupa termos fortemente interligados entre si, possibilitando uma
compreensao mais abrangente das necessidades informacionais das criangas entrevistadas neste estudo, reforcando as
questdes relacionadas a alimentagdo, quimioterapia e suas consequéncias. Assim, os termos "saber", "cuidado", "falar",
"corpo", "comida", "imunidade" e "forma" surgiram como elementos essenciais, destacando as principais areas de

autocuidado que demandam atenc¢do especial.

Por meio do método Reinert, foi gerado o Dendrograma da CHD com sete classes textuais, alcangando um
aproveitamento de 84,21% (Figura 2).
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Figura 2: Dendrograma do corpus textual. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

A classe com a maior porcentagem foi a classe 2 (cinza), com 18,8% dos segmentos de texto, seguida pela classe
3 (verde fluorescente) com 15,6% e pela classe 7 (rosa), também com 15,6%. Outras classes incluem a classe 4 (verde),
a classe 1 (vermelha), a classe 5 (azul claro) e a classe 6 (azul escuro), cada uma representando 12,5% dos segmentos
de texto.

Observa-se que o software primeiro dividiu o corpus em dois subcorpus. O primeiro sofreu duas divisoes,
originando a classe 7 em uma e agrupando as classes 4 e 3 na outra. O segundo subcorpus originou dois agrupamentos:
um composto pelas classes 1 e 5, e outro pelas classes 2 e 6. A leitura da relagdo entre as classes no dendrograma é
feita de cima para baixo, onde as divisGes correspondem a segmentos de texto com vocabulario de frequéncia média
semelhante entre si, mas diferente entre as classes.

Este agrupamento de classes, mostrou-se uma distribuicdo equilibrada das respostas, revelando mais detalhes
sobre as necessidades informacionais das criangas entrevistadas. Apresenta-se, na Figura 3, os resultados do
agrupamento interpretativo.

No processo analitico, conduzido de forma criteriosa pelas autoras, identificaram-se cinco temas resultantes do
agrupamento interpretativo a partir das sete classes de segmentos de texto organizadas em dois blocos pelo IRAMUTEQ:
Bloco 1: Repercussdes do tratamento da leucemia (classe 3); Midias para a tecnologia educacional (classes 4 e 7). Bloco
2: Diagnostico da Leucemia (classe 2); Cuidados quanto a quimioterapia (classe 5) e Cuidados do corpo e do ambiente
no domicilio (classe 1 e 6).
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Bloco 1

Temas e classes

Palavras associadas

Necessidades informacionais
sobre autocuidado

Temas a serem abordados no aplicativo

Repercussoes do
tratamento da leucemia
(classe 3)

Estar, ficar

Informagdes sobre as
expectativas dos processos para
o tratamento

- O que é esperado no periodo de tratamento
- Emogdes com as expectativas para o
tratamento

- O ambiente hospitalar para realizagdo de
procedimentos e tratamento

Midias para a tecnologia
educacional
(classes 4 e 7)

Jogo, crianga, gente,
passar, s6

Midias facilitadoras do
aprendizado

- Utilizagdo de midias como o jogo e o video
na tecnologia educacional

Bloco 2

Temas e classes

Palavras associadas

Necessidades informacionais
sobre autocuidado

Temas a serem abordados no aplicativo

Diagnéstico da leucemia
(classe 2)

Tratamento, 8 anos,
ano, parar, escola,
descobrir, sentir,
comegar

Identificagdo de sinais e
sintomas no préprio corpo

- Sinais e sintomas que indiquem a
necessidade de procurar um profissional de
saude

- Mudangas necessdrias para apoiar o
tratamento

Cuidados quanto a
quimioterapia
(classe 5)

Roxo, gosto,
quimioterapia

Reagdo quimioterapica e como
proceder a autocuidado pds-
quimioterapia

- Tipos de quimioterapia

- Sintomas pds-quimioterapia

- Autocuidado durante a realizagdo de
quimioterapia

Cuidados do corpo e do

Cateter, casa, cuidado,

Higiene corporal

- Autocuidado com o corpo: higiene corporal,

ambiente no domicilio corpo, comer, sentir, Alimentagdo nutrigdo (alimentagdo), hidratagdo
(classe 1 e 6) coisa, saber Manutengdo do cateter semi- - Necessidade da utilizagdo de cateter semiou
implantado totalmente implantado e seus cuidados

Figura 3: Temas identificados a serem utilizados na construgdo de aplicativo movel. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

Repercussoes do tratamento da leucemia

A partir da classe 3, verificou-se, na perspectiva da crianga, a necessidade de compartilhar informagdes detalhadas
e expectativas antes do tratamento. Assim, foram mencionados aspectos como as idas ao ambiente hospitalar, reagcées
cutaneas, instabilidade hemodinamica, sintomas gerais de mal-estar e detalhes do tratamento sendo descobertos
apenas no momento em que ocorreram efetivamente. Destaca-se que as palavras com maior for¢a de associagdo nesta
classe foram: estar e ficar.

Eu fiquei todo cogando e ficou vermelha a pele. Caiu pressdo, batimento cardiaco e saturagdo, teve que parar
a quimioterapia porque eu estava com reagdo. (C4)
[...] mal-estar, corpo cansado. No hospital eu fiquei com fraqueza nas pernas. (C5)

As criangas expressaram, portanto, desejo por informacgdes claras e detalhadas sobre o que as espera a frente, em
sintese, as repercussdes do tratamento da leucemia para suas vidas. Elas ressaltaram a necessidade de conhecimento
prévio para se prepararem melhor e ndo serem surpreendidas por possiveis procedimentos como colocagdo de
cateteres, efeitos colaterais e reagGes adversas do tratamento, enfatizando a importancia da inclusdo dessas
informagdes em aplicativos méveis.

Ndo, ndo sabia. Melhor falar do que pode sentir com o tratamento. (C9)

Cateter... s fiquei sabendo que precisava colocar depois que estava no hospital. (C8)

Passa video relatando a histéria, mostrando o que tem que fazer, o que passou e que daqui a pouco vai passar.
(C5)

[...] a crianga saber o que é imunidade, hemdcia, plaqueta, potdssio também. (C1)

Midias para a tecnologia educacional

De acordo com as classes 4 e 7, as palavras de maiores ocorréncias significativas foram: jogo, crianca, gente, passar
e sO. Assim, as criangas expressaram preferéncia por contelddos informacionais em formato de video devido a sua
capacidade de entretenimento e facilidade de compreensdo. Elas destacaram o gosto por jogos e videos no celular,
enfatizando que essas formas de midia sdo mais dinamicas e atrativas.

Gosto de jogar no celular. Gosto de ver video. E melhor por video. (C2)
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Acho que em forma de video porque tem gente que ndo tem paciéncia de ler e em forma de video seria a
forma mais fdcil de passar a informagdo. Os cuidados que tem que ter, porque tem que ter muito cuidado.
(C5)

Gosto de usar o celular, jogar e ver desenho. (C7)

Gosto de jogar no celular. Alguma coisa para as criangas se animarem. Video para mostrar para as criangas
ndo ficarem tdo desanimadas. (C8)

Com apoio educacional, as midias identificadas pelas criangas entrevistadas, como jogos e videos, refletem
recursos para melhorar a experiéncia de aprendizado no uso de aplicativos a serem desenvolvidos contendo, por
exemplo, orientagdes sobre higiene, alimentagao e medicamento.

Em forma de video seria a forma mais fdcil de passar a informagdo. Acho que jogo de pergunta e resposta.
Que fosse ligado ao problema. E até a resposta pode ajudar, vai que errou e aparece a certa. (C5)

O jogo é um negdcio que faz a gente aprender tudo. A higiene, alimentagdo, remédio. (C6)

Diagnéstico da leucemia

A analise, a partir da classe 2, revelou a recorréncia das palavras: tratamento, comegar, sentir, descobrir, escola e
parar. Essas palavras apontaram experiéncias individuais das criancas com a doenga e remeteram aos sinais e sintomas
iniciais da leucemia para cada uma delas e, principalmente, a necessidade do afastamento das atividades escolares.

Descobri com 12 anos. Eu s6 fui para escola até o dia que eu passei mal. (C5)

Descobri com seis anos. Parei de ir para escola, entrei de férias e fiz exame e mostrou. (C9)
Eu quero minha escolinha de volta. Gosto de ir para escola e agora ndo vou mais. (C10)
Agora ndo estou indo para ficar fazendo um tratamento. (C4)

Particularmente, a mengdo frequente a palavra "escola" indicou uma questdo de grande relevancia: a necessidade
de afastamento das atividades escolares devido ao diagndstico da leucemia. Os relatos ressoaram com sentimentos de
angustia e preocupacdo, enquanto relembravam os sinais e sintomas que desencadearam a investigacdo médica e a
confirmacdo da doenca.

Descobri que tinha leucemia com sete anos. Tive que parar de ir para escola. Eu fiquei um pouco enjoada. (C2)
[...] como comegou também, o que apareceu para descobrir que eu estava doente. Manchinha roxa no corpo.
(€7)

Apesar de terem o diagndstico e ja terem iniciado o tratamento, muitas relataram que ndo possuiam
conhecimento prévio sobre os sinais e sintomas da doenca e salientaram considerar importante que aplicativos incluam
informagdes a respeito disso para alertar os familiares a buscar ajuda profissional. Uma crianga menciona
especificamente dor de garganta, febre e perda de peso como indicadores que podem sinalizar a necessidade de
tratamento para a leucemia, e que poderiam constar na tecnologia educacional.

[...] como descobrir que precisa fazer o tratamento. Dor de garganta e febre. Dor na garganta e febre, se sentir
que estd perdendo peso. Porque ai a crianga ela pode ficar, alerta o pai e a mée também. (C8)
Cuidados quanto a quimioterapia

Verificou-se na classe 5, na perspectiva da crianga, a necessidade da obtengdo de informagGes sobre os diferentes
tipos de quimioterapia e dos possiveis efeitos colaterais do tratamento. Assim, aspectos como neuropatia, reacées
adversas, instabilidade hemodindmica e sintomas gerais, como febre, mal estar e cansago, foram mencionados.
Destaca-se que as palavras com maior forca de associagdo foram: roxo, gosto, quimioterapia.

Ndo sei se os médicos falam isso para as mdes, mas teve uma quimioterapia que eu fiz que a gente foi descobrir
56 depois que essa quimioterapia dava neuropatia. (C1)

[...] quimioterapia que eu fazia, os nomes. Cada um tem uma reagdo. (C5)

As criangas entrevistadas reforcaram a importancia e a necessidade de informacgdes concisas sobre os sinais e
sintomas que podem experimentar durante o tratamento da leucemia, bem como sobre os tipos de quimioterapia.

Pode falar dos sintomas na quimioterapia e o que pode acontecer. (C2)
O que tem que fazer quando faz quimioterapia. O tipo de quimioterapia. (C10)
Cuidados do corpo e do ambiente no domicilio

Na analise das classes 1 e 6, as palavras que surgiram com maior frequéncia foram: cateter, casa, cuidado, corpo,
comer, sentir, coisa e saber. Assim, as criancas destacaram a relevancia de aprender sobre autocuidado no domicilio.
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Elas enfatizaram a necessidade de aprender sobre os cuidados com o corpo, especialmente no que diz respeito a
alimentagdo e a higiene, além do preparo do ambiente doméstico.

Desse modo, mencionaram a necessidade de evitar certos alimentos, como produtos lacteos com lactobacilos
vivos, calabresa, presunto, mortadela, carne de porco e linguiga, além de alimentos crus, devido aos potenciais riscos
para a saude durante a quimioterapia. Essas constatages incluem elementos fundamentais, como alimentos
adequados e ingestao hidrica, que sdo essenciais para o bem-estar e a manutencgao da vida.

[...] alimentagdo, Chamyto® néo pode porque tem lactobacilos vivos, com imunidade baixa ndo pode. (C1)

[...] algum cuidado com alimentagdo. Vocé saber as coisas que vocé podia e o que ndo podia comer. Eu sei que
ndo posso comer calabresa. Eles falaram que eu podia comer tudo. (C3)

[...] cuidado com a comida. Ndo pode comer presunto, mortadela, carne de porco, linguiga. (C7)

[...] que tem que beber muita dgua, que nGo pode comer comida cru. Pode dizer que tem que beber dgua sai
toda quimica que tem no corpo. (C4)

[...] comida que pode comer, cuidado com corpo. (C8)
[...] a mucosite também, o que pode comer com a mucosite. (C1)

Foi enfatizada a importancia de consumir uma quantidade adequada de dgua para ajudar a eliminar substancias
quimicas do corpo durante o tratamento quimioterapico. Essas observagdes ressaltam a importancia de orientagdes
alimentares em aplicativos, a fim de minimizar complicagdes durante o processo de recuperagdo. A atengdo a higiene
pessoal, administracdo de medicamentos, uso de mascara, tempo de tratamento e prepara¢do do ambiente doméstico
(especialmente no contexto de transplante) também foram mencionados como pontos importantes, evidenciando a
relevancia de informagdes Uteis em aplicativos para o autocuidado desse publico.

[...] a higiene, alimentagdo, remédio. O tempo de tratamento. A casa, porque quando faz transplante a casa
precisa ter panela adequada, ndo pode ter mofo, nem poeira, umidade. Panela tem que ser de aluminio. (C6)
[...] tem o cuidado depois que sair daqui e vai para casa. (C10)

[...] os cuidados que tém que ter, porque tem que ter muito cuidado. Por causa que a imunidade abaixa, abaixa
tudo e tem que ficar de mdscara para a gente ndo pegar nenhuma bactéria. (C5)

Ainda na perspectiva do autocuidado corporal, as criangcas também sinalizaram a importancia de aprender nos
aplicativos sobre os cuidados com o cateter (semi-implantado ou totalmente implantado) durante o tratamento da
leucemia. Elas destacaram a necessidade de evitar molhar o cateter e de realizar os curativos adequados para garantir
sua integridade e funcionalidade. Além disso, mencionaram a descoberta tardia da necessidade de ter o cateter inserido,
ressaltando a importancia de receber informagdes antecipadas sobre essa necessidade e entender que ele ndo causa
dor.

Como cuidar do cateter do brago e do semi-implantado. (C1)

[...] com cateter vocé ndo pode molhar, ele ndo ddi, fica com o curativo. Meu cateter tem duas pontas
enroladas. (C4)

[...] e dentro dele vai ter video sobre ter que colocar um cateter, que é importante os cuidados com esse
cateter. (C7)

DiscussAo

A partir dos resultados, foi possivel identificar as necessidades informacionais relacionadas ao autocuidado de
criangas com leucemia para subsidiar o desenvolvimento de aplicativos moveis. Esses dados forneceram insights sobre
os conteldos e recursos desejados pelas criancas, evidenciando seu interesse e necessidade de participacdo ativa no
seu processo saude-doenca. Estudo em um ambulatério de oncologia pediatrica no Japdo destacou a importancia das
criangas compreenderem sua doenga, ressaltando que a falta de informagdo gera ansiedade ao lidar com o
diagndstico?>.

Os participantes do estudo demonstraram utilizar smartphones, alinhando-se aos dados da pesquisa sobre o uso
da internet por criangas e adolescentes no Brasil de 2023 (TIC Kids Online Brasil), que indicou que 82% das criangas e
adolescentes assistiram a videos, programas, filmes ou séries. Além disso, 82% utilizaram a internet para realizar
pesquisas escolares e 59% participaram de jogos online'?, o que refor¢a os achados e a relevancia do estudo atual.

A utilizacdo de aplicativos mdveis pode aumentar a capacidade de apoiar pacientes com doencas crdnicas,
fortalecendo suas habilidades na identificacdo de sinais e sintomas, controle, intervengdo e coparticipa¢gdo em seus
cuidados, como enfatizado no estudo realizado no 1rd%. O que ratifica a importincia de estudos que busquem
desenvolver aplicativos mdveis em saude para criangas com leucemia, baseados em suas necessidades especificas.
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E fundamental, entretanto, considerar a importancia de ampliar o acesso das criangas as tecnologias digitais, a fim
de que todas possam se beneficiar das oportunidades que elas e a internet oferecem. Para isso, é essencial abordar as
desigualdades que limitam esse aproveitamento e adotar a perspectiva da conectividade significativa®?. Além disso,
recomenda-se que os profissionais de salde ndo restrinjam as orientagdes sobre autocuidado a esse tipo de recurso,
negligenciando as ag¢des individuais e coletivas realizadas de forma presencial.

Os achados indicaram o interesse das criangas por multimidias e entretenimento, especialmente videos e jogos.
Na era digital, o uso de contetdos digitais, como recursos audiovisuais, facilita a compreensao de conhecimentos, o
aprendizado e promove a qualidade de vida, o enfrentamento da doenga e autonomia no autocuidado, como refere o
estudo de elaboragio e validag3o de video educativo voltado para criangas hipertensas realizado em S3o Paulo, Brasil?’.

Videos educativos podem facilitar o compartilhamento de informagdes sobre praticas de autocuidado e contribuir
para a identificagdo precoce da condigdo. Além disso, interveng8es educacionais baseadas em videos podem aprimorar
a interagdo com as criangas e suas familias, promovendo um entendimento mais eficaz das orientacdes de saude. Os
videos, com sua dindmica audiovisual, tornam o compartilhamento de conhecimento mais acessivel e envolvente,
especialmente para criancas com leucemia?®.

Intervengdes educacionais baseadas em videos sdo ferramentas eficazes para facilitar a aprendizagem, podendo
ser direcionadas para diversas areas, como adesdo medicamentosa e identificacdo de sinais e sintomas em doencas
cronicas, conforme demonstrado em um estudo realizado nos Estados Unidos da América?®. Pesquisas também
destacam a utilidade dos videos na reducdo da necessidade de intervengGes anestésicas em criangas submetidas a
radioterapia, com eficidcia comprovada em quase todos os casos3C. Assim, os videos sdo ferramentas educativas
atrativas, comunicativas e que permitem a participacdo ativa no processo de ensino-aprendizagem3?.

Outro aspecto relevante é o interesse das criancas pelos jogos. Esse tipo de midia pode oferecer uma forma
facilitada de aprendizagem, buscando alcancgar objetivos diversos, incluindo mudangas de comportamento em prol da
qualidade de vida e manutencdo da saude®. Estudo realizado na Lituania ressalta o conceito do "Serious Games",
projetados n3o apenas para entretenimento, mas também com foco em educagdo, treinamento e/ou promogio da
saude. Esses jogos estdo sendo cada vez mais desenvolvidos com base em evidéncias cientificas, visando proporcionar
motiva¢do e engajamento em habitos saudaveis®. Este beneficio foi evidenciado por um estudo realizado na Poldnia,
que destaca o impacto positivo no bem-estar biopsicoldgico de criangas em tratamento oncolégico através de atividades
fisicas proporcionadas por videogames interativos34.

Anteriormente, as criangas eram frequentemente protegidas do conhecimento de seu diagndstico e da realidade
que o envolvia, tanto por seus familiares quanto pela equipe de salde, com o intuito de preserva-las de progndsticos
desfavordveis e procedimentos invasivos, devido as incertezas sobre a capacidade de compreens3o das criangas®.
Contudo, nas entrevistas, observou-se uma crescente e relevante demanda por comunicagao direta com as criangas.
Elas identificaram os primeiros sinais que as levaram ao diagndstico desfavoravel e valorizam a transparéncia e o
envolvimento na gestdo de sua propria condi¢do de saude.

Ao perceberem a importancia de cuidar de si mesmas durante e apds o tratamento, as criangas podem se
beneficiar significativamente de aplicativos méveis que apresentem informaces de forma acessivel e motivadora.
Assim, a enfermagem desempenha um papel crucial ao oferecer suporte na educag¢do em saude, utilizando ferramentas
tecnoldgicas desenvolvidas com base nas necessidades especificas de autocuidado das criangas. Ao integrar videos e
jogos nos aplicativos, os enfermeiros podem fornecer orientagGes personalizadas e envolventes, facilitando tanto a
compreens3o quanto a pratica de autocuidado pelas criancas com leucemia3®.

O envolvimento da crianga no gerenciamento da sua prépria saude proporciona melhor eficacia e aderéncia ao
tratamento no domicilio. Nessa perspectiva, dados provenientes de um estudo conduzido na Suécia, durante o periodo
de transicdo do hospital para o domicilio, apontam que as criancas se sentem confortaveis ao manterem suas rotinas
didrias enquanto recebem cuidados em casa®’. No entanto, o envolvimento em estratégias de manuten¢do da vida
suscita duvidas e desafios, como destacado nos resultados das entrevistas. Informagdes sobre higiene corporal,
alimentagdo, quimioterapia e manutencdao do cateter semi-implantado foram identificadas como cruciais para a
qualidade de vida dessas criangas, sendo temas desejaveis por elas nos aplicativos moveis.

Os resultados deste estudo destacaram, portanto, a importancia de orientar as criangas sobre o tratamento da
leucemia, incluindo o que esperar durante o processo, especialmente no que diz respeito a quimioterapia, os seus tipos
e potenciais efeitos colaterais. Os achados estdo em consondncia com um estudo realizado no Brasil, que revelou as
percepgdes das criancas em relagdo ao uso de quimioterapicos, onde nduseas e vomitos foram identificados como os
sintomas mais recorrentes, impactando diretamente suas rotinas e atividades diarias®.
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As condutas relacionadas as praticas de higiene sdo igualmente cruciais e estdo diretamente associadas a
qualidade de vida. Essas rotinas abrangem cuidados com a pele, incluindo o uso de produtos de limpeza, hidratagdo e
protecdo, bem como a manutencdo da higiene bucal para prevenir infecgbes durante o tratamento quimioterapico e
possiveis complicagGes sistémicas relacionadas as lesGes na boca. Esses achados, identificados nas entrevistas, estdo
em consonancia com um estudo realizado no Estado do Amazonas, no Brasil®°.

Alinhando-se aos resultados apresentados, um estudo conduzido no Rio de Janeiro, Brasil, identificou importantes
aspectos relacionados a alimentagdo em criangas com leucemia, como a necessidade de considerar diferentes
momentos e desafios especificos, tais como a alimentagdo da crianga durante periodos de neutropenia, nausea e
vomitos, disgeusia, mucosite, constipacdo e diarreia. Além disso, o estudo ressalta a importancia da higiene e da forma
adequada de preparo dos alimentos para garantir a seguranca e a salide dessas criancas?.

As preocupacoes relacionadas ao cateter semi-implantado surgem desde o momento em que os pacientes sdo
confrontados com a necessidade de sua inserg¢do, estendendo-se até o retorno ao lar com o dispositivo. Essas preocupacoes,
destacadas pelas criangas, abrangem diversos aspectos, como os cuidados com a higienizacdo, a manutencdo do curativo, a
possibilidade de necessidade de troca do mesmo, a fixagdo adequada do cateter e o receio de uma exteriorizagdo acidental.
Além disso, ha preocupagdes em relagdo aos cuidados durante o banho para evitar molhar o cateter, duvidas sobre a
realizagdo de atividades cotidianas e quais limitagdes sdao necessdrias. Esses temas, que podem ser incluidos em aplicativos,
também foram identificados em uma pesquisa desenvolvida em um servigo de onco-hematologia®.

Aplicativos mdveis devem fornecer orientagdes claras e acessiveis, além de recursos interativos, para tornar o
aprendizado mais envolvente, a fim de capacitar as criangas a desempenharem um papel mais ativo em seu préprio
cuidado de saude, promovendo assim uma melhor qualidade de vida durante o tratamento da leucemia. As
necessidades informacionais identificadas nesta pesquisa sdo cruciais para o desenvolvimento de aplicativos méveis
direcionados a essas criancas. Esses temas refletem as necessidades individuais e a responsabilidade que essas criancas
tém na gestdo de sua propria saude e qualidade de vida. Portanto, aplicativos devem ser projetados de forma a abordar
essas questdes de maneira abrangente, oferecendo informagBes e recursos praticos para auxiliar as criangas no
enfrentamento dos desafios especificos associados ao tratamento da leucemia.

Limitagdes do estudo

Salienta-se como limita¢do deste estudo o fato dos resultados refletirem a realidade exclusivamente de criangas
com leucemia em tratamento, que se encontram em uma casa de apoio em um grande centro urbano. Essa amostra
limitada pode ndo representar adequadamente a diversidade de experiéncias e desafios enfrentados por outras criangas
com esse diagnostico em diferentes contextos de tratamento, como hospitais ou domicilios, e de situagdes de maior
vulnerabilidade social e digital, onde o acesso a dispositivos méveis e a internet pode ser restrito. Assim, novos estudos
com uma abrangéncia ampliada, incluindo uma variedade de contextos de tratamento e domicilios e distintos grupos
de pacientes, sdo necessarios para fornecer uma compreensdo mais abrangente e representativa das necessidades
informacionais de criangas com leucemia.

CONCLUSAO

Conclui-se que as necessidades informacionais sobre autocuidado de criangas com leucemia mapeadas neste
estudo com vistas a criagdao de aplicativos méveis foram relacionadas ao diagndstico e as repercussdes do tratamento,
bem como cuidados com o corpo e o ambiente domiciliar frente a quimioterapia, além dos tipos de midias desejaveis
em aplicativos moveis, com destaque para videos e jogos.

Esses recursos devem abordar de forma ludica as diversas necessidades informacionais identificadas, incluindo
orientagGes sobre diagndstico, sinais e sintomas da leucemia, tipos de quimioterapia com seus efeitos colaterais e
reagbes adversas, manutencdo do cateter semi-implantado, além dos cuidados com a higiene corporal, nutricdo,
hidratagdo e ambiente.

A disponibilizagcdo dessas informagdes em aplicativos mdveis por meio de videos e jogos é capaz de facilitar o
compartilhamento de orientagGes de forma atrativa e dinamica, gerando possiveis contribuigdes positivas no processo
de autocuidado dessas criangas.

Destacou-se, a partir das vozes das criangas participantes, a necessidade de informagdes para o autocuidado,
denotando que elas precisam ser consideradas como agentes ativas no cuidado de si, com o apoio de seus cuidadores
familiares, para o enfrentamento das mudangas e desafios impostos pela leucemia e seu tratamento.

Este estudo contribui significativamente para o avango da pesquisa na area da saude infantil, especialmente para
criangas com leucemia, buscando melhorar sua qualidade de vida. Sua contribui¢do esta na demarcagao de importantes
necessidades informacionais que precisam ser trabalhadas de forma acessivel e ludica voltadas diretamente para o
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publico infantil, podendo servir de base para a¢des ou tecnologias educacionais. Ademais, viabiliza o desenvolvimento
de aplicativos moéveis diante dos principios da pesquisa-acao participativa de média intensidade, na qual o publico-alvo
esta envolvido desde a concepgdo da tecnologia, incorporando temas que emergem das vivéncias cotidianas.
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