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Abstract. Falliative care aims to improve the quality of life for patients with
life-threatening illnesses. This study presents the mHealth Palliative Control
application extended for home care via telehealth. The Palliative Control appli-
cation has been extended for utilization in home care via telehealth. This novel
iteration has been developed to empower patients and caregivers by enabling
them to record symptoms and access educational content, conferring heightened
autonomy to patients, family members, and health professionals. Additionally, a
blockchain-based security module is under development to ensure the integrity
and privacy of patient data. The system is currently undergoing validation with
the Hospital das Clinicas (HC) of the Federal University of Goids (UFG), with
testing planned after the full implementation of the proposed architecture.

Resumo. Os cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de vida de pa-
cientes com doencas que ameacam a vida. Este estudo apresenta a aplicacdo
mHealth Controle Paliativo estendida para uso no atendimento domiciliar por
meio da telessaiide. Trata-se de uma nova versdo da aplicagcdo ja em uso no
Hospital das Clinicas (HC) da Universidade Federal de Goids (UFG), desen-
volvida para permitir aos pacientes e cuidadores o registro de sintomas e o
acesso a contetidos educativos, conferindo maior autonomia a pacientes, fa-
miliares e profissionais de saiide. Adicionalmente, um modulo de seguranca
baseado em blockchain estd em desenvolvimento para prover integridade e pri-
vacidade dos dados dos pacientes. A nova versdo estd atualmente em validag¢do
junto ao HC/UFG, com testes planejados apds a implementacdo completa da
arquitetura proposta.

1. Introducao

Pacientes em cuidados paliativos frequentemente enfrentam dificuldades para mo-
nitorar a evolucdo de seus sintomas apds a alta do hospital, uma vez que
o acompanhamento continuo fica limitado quando fora do ambiente hospitalar
[Carvalho and Parsons 2012, |[Organization 2002, Martins et al. 2024]. O aplicativo Con-
trole Paliativo [Martins et al. 2024]] € uma aplicacdo mHealth (Mobile Health) desenvol-
vida para o Hospital das Clinicas (HC) da Universidade Federal de Goids (UFG). Ele tem
sido utilizado para registrar € monitorar pacientes internados por meio de escalas clinicas,
auxiliando a equipe de cuidados paliativos na tomada de decisdes [Martins et al. 2024].



Em um trabalho anterior [Martins et al. 2024], os autores apresentam o Controle
Paliativo (CP) com foco no ambiente hospitalar, oferecendo suporte as escalas clinicas
SPICT (Supportive and Palliative Care Indicators Tool), ESAS (Edmonton Symptom As-
sessment System) e PPS (Palliative Performance Scale). Essas escalas sdo fundamentais
para avaliar a elegibilidade de pacientes para cuidados paliativos, monitorar a evoluc¢ao
de sintomas e prever o prognostico. No entanto, até entdo, ndo havia uma solugdo para o
acompanhamento remoto dos pacientes apds a alta hospitalar pelo HC-UFG.

Diante da necessidade de melhorar a qualidade de vida dos pacientes em cuidados
paliativos domiciliares, a equipe de CP do HC-UFG, em parceria com o Laboratério de
Jogos, Informética e Saidde (LabJIS) do Instituto de Informética (INF) da UFG, esta de-
senvolvendo uma extensdo do Controle Paliativo para o ambiente domiciliar. ﬂ A nova
versao integra servigos de telessaude, permitindo que pacientes e cuidadores registrem
sintomas, recebam notificagdes da equipe de CP e esclarecam duvidas, além de possibili-
tar o monitoramento remoto da equipe assistencial.

Para prover seguranca e privacidade das informacdes, um moédulo baseado em
blockchain estd em desenvolvimento. Essa solucdo visa proporcionar um armazenamento
imutdvel e auditdvel dos dados clinicos [Pena et al. 2019, Reis-Marques et al. 2021]. A
evolucdo do aplicativo também prevé melhorias na anélise dos dados coletados, conforme
apontado por [Valadao et al. 2024b], que destaca a necessidade de um sistema eficiente
para transformar dados clinicos em insights para a gestao da assisténcia.

2. Evolucao da aplicacao Controle Paliativo

Originalmente desenvolvido para o ambiente hospitalar, o aplicativo Controle Paliativo
foi concebido para otimizar a aplicacdo e o armazenamento de questiondrios clinicos,
como SPICT, ESAS e PPS. A nova versao amplia suas funcionalidades para o contexto
domiciliar, permitindo que pacientes e cuidadores registrem sintomas remotamente e que
profissionais de satde adicionem novos questiondrios e contetidos educativos. A andlise
dessas escalas se mostrou essencial para a tomada de decisdes clinicas, conforme de-
monstrado por [Souza et al. 2024, que avaliou a importancia das escalas PPS e ESAS na
gestdo da assisténcia em CP.

A primeira versdao do aplicativo foi desenvolvida em React Nativ{] e utiliza Fi-
rebase Cloud Firestor para armazenamento de dados, sendo utilizada exclusivamente
no ambiente hospitalar. A nova versao expande algumas funcionalidades para o ambi-
ente domiciliar, permitindo que os préprios pacientes ou cuidadores registrem sintomas
de forma remota e se beneficiem dos servicos de telessatide, além de fornecer contetdos
para duvidas sobre o tratamento, e permitir que os profissionais da saide cadastrem no-
vos questiondrios e conteudos para a aplicacdo. A Tabela [l| resume a evolugdo entre as
versoes do aplicativo.

A versdao em desenvolvimento conta com uma versao para navegadoresﬂ (Figuras
e [2) destinada aos profissionais de saude, na qual € possivel o cadastro de novos ques-

'0 aplicativo estd disponivel para download em http://drive.google.com/drive/
folders/1gVKgBvPbIxx8FN5ZhafuTSkf8NOrgMEL

“https://reactnative.dev/

3https:/firebase.google.com/docs/firestore ?hl=pt-br

“https://controlepaliativotest.web.app


http://drive.google.com/drive/folders/1gVKqBvPbIxx8FN5ZhafuTSkf8N0rgMEl
http://drive.google.com/drive/folders/1gVKqBvPbIxx8FN5ZhafuTSkf8N0rgMEl

Aspecto Controle Paliativo Hospitalar Controle Paliativo Domiciliar

Ambiente de uso Hospitalar Domiciliar

Armazenamento Firebase Firebase + Hyperledger Blockchain (em desenvolvimento)
Usuarios Profissionais de Satide Profissionais + Pacientes/Cuidadores

Entrada de Dados Apenas profissionais de satide Pacientes podem registrar sintomas

Novos questionarios | Necessédrio um desenvolvedor Profissional da saide pode cadastrar

Tabela 1. Evolucao do Controle Paliativo.

tiondrios, noticias e conteidos educativos, permitindo uma autonomia maior por parte
da equipe de CP para novos questiondrios, sem a necessidade de um desenvolvedor atu-
ando para novas implementacoes. Essa versdo possui ainda um dashboard que retine
informagdes sobre o uso da aplicagdo mével (Figura[2)).
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Figura 2. Dashboard para visualizacao de graficos.

3. Arquitetura

Diferente da versdo hospitalar, na qual € necessario que um desenvolvedor cadastre no-
Vos recursos no aplicativo, a arquitetura proposta possibilita que os profissionais de satde
cadastrem de forma independente tais recursos. Também € possivel que a equipe de CP
decida quais informacodes sdo sensiveis, redirecionando assim esses dados para o registro



na blockchain. Todos os cadastros e as alteracdes realizadas no sistema para navegado-
res sdo refletidos na aplicacdo moével de forma automatica, ndo sendo necessdrias novas
atualizacoes de versoes.

Para o desenvolvimento do Controle Paliativo Domiciliar, foi necessario
realizar mudangas na arquitetura apresentada no Controle Paliativo Hospitalar
[Martins et al. 2024]. A nova arquitetura do Controle Paliativo Domiciliar combina tec-
nologias moveis (React-Native), armazenamento em nuvem (Firebase), um modulo de
seguranca baseado em blockchain (Hyperledger Fabric) e um novo sistema para navega-
dores focado em dar liberdade e autonomia para a equipe de CP hospitalar. A Figura 3|
apresenta a arquitetura da aplicacgao.
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Figura 3. Arquitetura da aplicacao.

Este projeto faz uso da blockchain permissionada Hyperledger Fabric. Essa de-
cisdo permite modelar integralmente o banco de dados clinico dentro da prépria block-
chain, garantindo controle de acesso, auditabilidade e conformidade com requisitos de
privacidade, além de evitar custos associados a redes publicas e problemas de escalabili-
dade.

O novo aplicativo, Controle Paliativo Domiciliar, estd sendo desenvolvido tendo
como base os cadastros realizados na versao para navegadores. Sua fungdo é apresentar
as informagdes registradas, como questiondrios cadastrados, e permitir que o usudrio final
(pacientes e cuidadores) possam responder a cada questiondrio cadastrado, assim como o
armazenamento dessas respostas para andlise da equipe de cuidados paliativos. Ja o sis-
tema para navegadores, como mostrado na Secdo |2} € destinado exclusivamente a equipe
de CP hospitalar, no qual sdo permitidos cadastro, edi¢ao, exclusdao, e acompanhamento
de respostas e questiondrios de usudrios.

Para a construcdo da aplicagdo, foi necessario adicionar um modulo de backend,
responsavel por armazenar as informagdes sensiveis, como respostas de questionarios e
informagdes de tratamentos do paciente na blockchain, evitando que a aplicacdo se comu-



nique diretamente com a blockchain. Isso ocorre pois a blockchain escolhida, a Hyper-
ledger Fabric, € um tipo de blockchain permissionada, permitindo que somente clientes
autorizados possam acessar suas informacodes, e também fornece uma API (Application
Programming Interface) no formato Restful, comumente utilizada em aplicacdes bac-
kend ja existentes. Além disso, essa nova versao utiliza dois tipos de armazenamento,
proporcionando a op¢do de armazenar informagdes ndo sensiveis, como questdes dos
questiondrios (escalas), informagdes gerais sobre tratamentos e noticias, em um banco de
dados relacional ou ndo relacional, enquanto informacdes sensiveis, definidas pela equipe
de CP hospitalar, sdo armazenadas em uma blockchain.

Essa arquitetura propde o uso da blockchain como o repositorio principal de dados
clinicos, mantendo apenas dados sensiveis e identificadores no banco de dados tradicio-
nal.

4. Validacao e proximos passos

A aplicacdo estd em fase de validacdo com a equipe de cuidados paliativos do HC-
UFG. Foram realizadas reunides e adaptagdes baseadas nas necessidades identificadas
[Valadao et al. 2024a]. Todo o conteudo desenvolvido esta disponivel para a equipe de
cuidados paliativos, sendo que testes internos tém sido feitos, tais como a verificacao dos
questiondrios, integridade das informagdes, apresentacdo das informacdes na aplicagao
movel e correcdes de erros. Testes com pacientes estdo sendo planejados, incluindo
a submissdo do projeto ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFG
(CEP-UFG), para serem realizados apos a implementacdo completa da nova arquitetura,
preservando a seguranca e a privacidade dos dados dos usuarios.

5. Conclusao

A evolugdo do Controle Paliativo para o ambiente domiciliar representa um avango na
assisténcia a pacientes em cuidados paliativos, no sentido de prover maior autonomia para
pacientes e cuidadores, e fortalecer o suporte remoto da equipe de cuidados paliativos.
A integracdo de novas funcionalidades e a implementacdo de um mddulo de seguranca
baseado em blockchain reforcam a confiabilidade do sistema. O aprimoramento continuo
do aplicativo, impulsionado pela colaboracdo entre académicos e profissionais de saude,
tem permitido sua adaptacdo a diferentes contextos clinicos, ampliando seu impacto no
atendimento aos pacientes.

Reunides quinzenais sao realizadas entre as equipes do HC-UFG e LablJIS, permi-
tindo uma evolugdo constante nos requisitos da aplicacdo. Embora nesta fase do projeto o
uso do aplicativo esteja restrito ao HC-UFG, é importante ressaltar que vem sendo desen-
volvido para o ambito hospitalar geral, podendo, portanto, ser acolhido por outras equipes
apods o seu desenvolvimento completo.

Esta arquitetura propde uma mudanga de paradigma no desenvolvimento de
solu¢des mHealth. Ao utilizar a blockchain como banco de dados primério, especialmente
em redes permissionadas, abre-se caminho para novas praticas em seguranca. Aplicacoes
similares que envolvem dados sensiveis e interagdo com multiplos atores podem se benefi-
ciar diretamente deste modelo, pois estd prevista a utilizacao de bancos de dados comuns,
como relacionais e nao relacionais nessa arquitetura.



A modularidade da solugdo e o uso de tecnologias amplamente acessiveis tornam
o sistema replicavel em diferentes contextos. Projetos mHealth que enfrentam desafios
no acompanhamento domiciliar de pacientes podem adaptar essa arquitetura as suas ne-
cessidades com ajustes que promovam a maior escalabilidade e seguranca.
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