Plan Overview

A Data Management Plan created using DMPTool-Stage

Title: Qualitative research of the narratives of patients with migraine using thematic analysis

Creator: Milena Dietrich deitos rosa

Affiliation: Universidade de Sao Paulo (wwwS5.usp.br)

Data Manager: Debora Bevilaqua Grossi

Project Administrator: Debora Bevilaqua Grossi

Funder: Sao Paulo Research Foundation (fapesp.br)

Template: Digital Curation Centre (portugués)

Project abstract:

A migranea se trata de uma desordem de disfunc¢éo cerebral complexa com

fundo genético que pode ser influenciado por fatores ambientais (Goadsby et al. 2017), com isto, produz-se
impactos significativos na qualidade de vida, levando a uma importante carga fisica e emocional que dificulta o
enfrentamento a essa doenca.

Através da pesquisa qualitativa podemos observar dimensdes mais profundas para auxiliar o paciente em todos
0s seus contextos, valorizando integralmente as descri¢cdes das experimentagdes vividas e as esséncias
individuais, afim de entender melhor a doenca. Isto posto, trata-se de um estudo qualitativo com o objetivo de
averiguar a expectativa e a experiéncia dos pacientes com migranea e compreender a percepcio

individual frente o entendimento sobre a doenga.

Serdo recrutados 30 sujeitos de ambos os sexos, entre 18 e 55 anos, com diagnéstico de migranea fornecido por
um neurologista de acordo com a 3a edi¢do da Classificag¢do Internacional de Cefaleias. Serdo excluidos aqueles
que apresentarem outro diagndstico de cefaleia, histdria de trauma na face e/ou pescoco; hérnia de disco cervical
ou osteoartrose cervical; qualquer doenca degenerativa sist€émica. Serd coletado dados sociodemograficos e
dados clinicos dos(as) participantes, e serdo submetidos(as) a uma entrevista em profundidade gravada para
coleta de sua experiéncia em relacdo a sua dor de cabega, com duracio entre 40minutos a 1Thora e 30minutos.
As entrevistas gravadas garantirdo o anonimato e serdo armazenados e transcritos em texto literal que passard

por dupla checagem. Estes dados processados serdo analisados via andlise temética.
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Esse projeto de pesquisa ird gerar dados por meio de entrevistas gravadas. As transcri¢des serdo realizadas com o
uso do programa Microsoft Word e convertidas para PDF através do software Adobe Reader. Também serdo

coletados dados sociodemograficos por meio de um formulario impresso ou online.

As entrevistas irdo conter as experiéncias, perspectivas e a percep¢do dos participantes sobre a sua doenga, nos

seguintes aspectos: fisicos, emocionais, habitos, atencdo a saude, relagdo familiar, relagdo laboral e tratamento.

As entrevistas serdo realizadas pelo pesquisador responsdvel. As entrevistas serdo gravadas por um gravador
portatil no formato mp4 e transcritas pelo pesquisador responsdvel em documento word. Tanto as entrevistas como
as transcri¢des serdo checadas por um dos colaboradores da pesquisa que também ird destacar no texto as partes
mais significativas do discurso para que possa haver um agrupamento dos textos mais relevantes contendo uma
categorizacdo prévia. Apés, o documento em word serd convertido para PDF através do software Adobe Reader.

Os dados sociodemograficos serdo obtidos por um formulario impresso ou online e serdo inseridos em uma planilha
de Excel. Os dados gerados pelas entrevistas de cada individuo serdo organizados em pastas individuais e

andnimas no Google Drive para que o pesquisador tenha uma abordagem bem estruturada dos dados. AS anélises

temdticas serdo realizadas em documento word e organizados em nova pasta pelo Google Drive

Os metadados do projeto serdo descritos para Titulo do arquivo, orcid do pesquisador, resumo do contetddo do

arquivo, data da coleta, palavras-chave, agéncia financiadora se houver.

Ha questdes éticas envolvidas nos dados dos participantes, como dados pessoais e conteiddo da entrevista, sendo
assim, tais informacdes ndo serdo disponibilizadas. Os participantes serdo identificados por um cédigo and6nimo na

planilha de Excel e nos arquivos de entrevista e o anonimato serd mantido sob a tutela do pesquisador responsavel.

Os dados pertencem ao pesquisador responsavel do projeto. Todos os dados sociodemograficos e as gravacdes e
transcricdes das entrevistas estardo disponiveis em anonimato para compartilhamento com terceiros sob a Licenca

CC-BY e mediante requisi¢do prévia ao pesquisador responsdvel do projeto

Os formuldrios com dados sociodemogrificos e os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
preenchidos serdo armazenados em pastas fisicas no Laboratério de Anédlise do Movimento Humano (LAPOMH)
da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. O acesso ao laboratério € restrito ao
pesquisador administrador do projeto e a seus orientandos e 0 acesso as pastas fisicas € monitorado pelo técnico do
laboratorio. Durante a execug¢do do projeto e com o término de todas as coletas, os dados sociodemogrificos
planilhados em Excel e todos os arquivos gerados pelas entrevistas (formato mp4., transcricdo em word, conversao
em pdf e relatérios) serdo armazenados no computador do candidato do projeto e compartilhados via Google Drive
(liberado pela USP com espaco ilimitado de armazenamento) com o pesquisador administrador do projeto e com o

técnico de laboratorio.

Acesso e compartilhamento. A pasta fisica contendo todos os dados do projeto serd de acesso restrito ao
pesquisador administrador do projeto, ao técnico de laboratério e ao candidato do projeto. Qualquer acesso de
pessoas externas serd garantido apenas mediante requisi¢ao prévia ao pesquisador administrador do projeto. Todos
os dados planilhados em Excel, bem como os arquivos gerados pelas entrevistas estardo disponiveis para
compartilhamento com terceiros sob a Licenca CC-BY com requisi¢cao prévia ao pesquisador administrador do
projeto. O pesquisador administrador do projeto e o candidato do projeto garantirdo total transparéncia dos dados
publicados. Os dados vinculados a artigos em submissdo ou submetidos serdo compartilhados somete apds o aceite
da publicacao.



Seguranga. O computador com acesso aos dados do projeto serd protegido com senha e apenas o candidato terd
conhecimento das senhas. A pasta do Google Drive serd gerenciada apenas pelo pesquisador administrador do
projeto e pelo candidato do projeto, com acesso restrito também ao técnico de laboratério. O arquivo fisico é

mantido em seguranca no proprio laboratdrio de pesquisa em armdrios com chaves.

Os dados sociodemograficos planilhados em Excel e todos os arquivos gerados pelas entrevistas (formato mp4.,
transcricdo em word, conversdao em pdf e relatérios) serdo armazenados e preservados em uma pasta do Google
Drive com acesso restrito. Os formularios impressos e Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) serdo

mantidos em arquivo fisico até 10 anos ap6s a publicacido dos dados

Os dados digitais serdo armazenados na pasta do projeto em Google Drive por tempo ilimitado. Os dados advindos

de formulario impresso e TCLE serdo preservados por um periodo de 10 anos ap6s a publicacdo dos resultados.

Os dados sociodemograficos serdo compartilhados em planilha de Excel e os arquivos gerados pelas entrevistas
serdao compartilhados em formato mp4., transcri¢io em word, conversdo em pdf e na forma de relatérios. Todos os
dados gerados estardao disponiveis para compartilhamento com terceiros sob a Licengca CC-BY com requisi¢ao
prévia ao pesquisador administrador do projeto.

Os dados vinculados a artigos em submissao ou submetidos serdo compartilhados somente apds o aceite da

publicacao.

O pesquisador administrador do projeto e o candidato do projeto, juntamente com o auxilio do técnico de
laboratério onde a pesquisa se desenvolverd, serdo responsaveis pela implementagdo do plano de gestdo de dados.

O pesquisador administrador do projeto e o candidato do projeto serdo ambos responsaveis pelo cumprimento das
restrigdes legais e éticas do projeto e pelo armazenamento seguro dos dados no Google Drive. O pesquisador
administrador do projeto também seré responsével pelo compartilhamento dos dados mediante requisicdo prévia. O
candidato do projeto serd responsavel pela coleta dos dados e armazenamento em seguranca das fichas de dados
sociodemograficos, assim como os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLEs).

O técnico do laboratério no qual o projeto se desenvolve serd responsavel pelo armazenamento seguro das pastas
fisicas que contém os formuldrios impressos e os TCLE:s.

Em termos de recursos pessoais, o projeto conta com a colaboragio de pesquisadores com expertise em estudos
qualitativos e com o apoio de um técnico de laboratério com experiéncia nos diversos processos envolvido na
implementacdo da pesquisa. Em termos de recursos financeiros, o laboratério dispde dos gravadores para realizacao

das entrevistas e de verba propria para impressao dos formularios e dos Termos de Consentimento.
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