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Apresentacéo do Projeto:

A mielomeningocele é uma malformacgédo congénita ocasionada pelo defeito de fechamento do tubo neural
embrionario. Acomete diferentes sistemas, podendo provocar sequelas de ordem neurolégica, ortopédica e
cognitiva, o que confere um caréater de cronicidade a essa desordem. A condi¢ao crbnica inerente a
patologia requer o seguimento de um plano terapéutico e de reabilitacdo continuo, o qual exige a realizagéo
de cuidados undamentais de enfermagem em domicilio e mudancas no cotidiano de toda a familia.
Trata-se de um estudo observacional e longitudinal com 15 criancas e adolescentes com mielomeningocele,
entre 5 e 18 anos de idade, que participaram do programa de reabilitacdo ambulatorial de Pediatria do
Hospital Sarah de Reabilitacdo, da cidade de Belo Horizonte. Os participantes serdo abordados ainda no
hospital e, apds o aceite, serdo submetidos a entrevistas semiestruturadas gravadas e observadas durante
trés visitas domiciliares, no intervalo de até dois meses.

Critério de Inclusdo: Criancas e adolescentes com mielomeningocele que participaram do programa de
reabilitagdo nos dltimos cinco anos, faixa etaria de 5 a 18 anos, residentes em Belo Horizonte ou em cidades
em um raio de 60km de distancia e que aceitarem participar da pesquisa.

Critério de Excluséo: sujeitos que ndo aceitarem participar da pesquisa e que apresentarem
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condi¢Bes agudas de doenca, mudanca de endereco ou que estejam internados em outras instituicfes de
saude no periodo da coleta.

Ha descricdo de andlise qualitativa: o material obtido nas entrevistas, nas observa¢des e nos registros em
diario de campo sera explorado utilizando-se a analise de conteudo, proposta por Bardin (2009). O
cronograma estd adequado. Custo financeiro de R$ 5.500,00, com financiamento préprio.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: Analisar a continuidade do cuidado no domicilio ao individuo com mielomeningocele
prestado pelo cuidador principal.

Objetivo Secundario: Analisar o cotidiano do individuo com mielomeningocele e de seu cuidador principal no
domicilio na producéo do cuidado.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os possiveis riscos relacionados a pesquisa referem-se ao constrangimento dos colaboradores com
a exposicdo de dados, ainda que sejam garantidos o sigilo e a confidencialidade dos dados de maneira que
haja protecdo da privacidade dos sujeitos.

Beneficios: A compreenséo das contradi¢fes e dos desafios do cotidiano que interferem na continuidade do
cuidado domiciliar ao individuo com MMC representa um mecanismo que pode aperfeicoar e garantir a
gualidade do cuidado, melhorando a assisténcia de enfermagem e fortalecendo o vinculo profissional-
sujeito. As reflexdes centradas no individuo em sua vida cotidiana buscam favorecer o desdobramento do
fendbmeno da continuidade do cuidado ao individuo com MMC, no domicilio.

Comentérios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa é meritéria e trara subsidios, os quais poderdo ser incorporados a pratica de Enfermagem de
modo a melhorar a assisténcia e a qualidade do cuidado prestado aqueles participantes.

A Associacao das Pioneiras Sociais-DF/Rede Sarah é coparticipante e tem como responsavel Dra. LUcia
Walladino Braga.

As solicitagbes do COEP foram atendidas: foram inseridos os riscos do projeto, substituida a palavra cépia
por via e inserida a necessidade de rubrica em todas as paginas do TCLE.

- a pesquisadora explicou que ndo sera realizado, na pesquisa, teste para avaliacdo cognitiva dos
participantes, podendo haver criangas com ou sem comprometimento cognitivo. Dessa forma, foi inserido o
termo de assentimento (TALE).
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Este Comité solicita utilizar o TALE que sofreu corre¢fes e encontra-se adicionado a Plataforma Brasil,
denominado "TALE-Giselle".

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoéria:

Anexados o projeto em word, parecer consubstanciado do Departamento de Enfermagem Materno Infantil e
Saude Publica, e a folha de rosto devidamente preenchida e assinada. O TCLE, composto de duas
paginas, € dirigido aos pais em linguagem acessivel, com objetivo, beneficio, métodos, direitos e riscos,
TALE.

Recomendacbes:

Recomenda-se a aprovacgéo do projeto de pesquisa.

Conclus8es ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Somos favoraveis a aprovacao do projeto "A continuidade do cuidado de criancas e adolescentes com
mielomeningocele no domicilio" da Pesquisadora Profa. Dra. Roseni Rosangela de Sena.

Situacado do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N&o

Consideracdes Finais a critério do CEP:
Aprovado conforme parecer.

BELO HORIZONTE, 27 de Abril de 2015

Assinado por:

Telma Campos Medeiros Lorentz
(Coordenador)
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