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RESUMO

Introducéo: O linfedema € resultado do déficit e da sobrecarga no sistema
linfatico, podendo afetar a vida do individuo em razdo do estigma e da
incapacidade associados a consequéncias econbmicas, fisicas e
psicossociais. Na América Latina, até 0 momento, ndo foi encontrado um
site com foco no ensino para profissionais da saude sobre linfedema.
Objetivo: Desenvolver um portal on-line sobre linfedema para
profissionais da salde. Método: Foi utilizada a metodologia Design
Thinking. Na fase “Descobrir”, foram feitas entrevistas com enfermeiros e
pesquisa Desk. Na fase “Definir”, foi feito o levantamento dos problemas
dos entrevistados, por meio das sugestdes dos temas provenientes de
artigos cientificos e das principais duvidas caracterizadas pelas respostas
incorretas da entrevista. Na fase “Desenvolver”, foram feitas sessdes de
brainstorming e criacdo do protétipo do Portal de Linfedema . Na fase
“Entregar”, foram feitos avaliacdo e ajuste do site para a divulgacéo.
Resultados: Fase 1: Descobrir- foram entrevistados 97 enfermeiros e
algumas questbes foram identificadas para serem abordadas no site, como o
fato de que 25% dos participantes tratam pacientes com linfedema e
engajar o paciente no tratamento € um desafio para mais de 60% dos
entrevistados; Fase 2: Definir- Nesta etapa, as respostas dos questionarios
foram transferidas para uma planilha de Excel na qual foram gerados
graficos para facilitar a visualizacdo; Fase 3: Desenvolver- por meio de
brainstorming, foi definido o tipo de ferramenta como site interativo; Fase
4: Entregar- apds aprovacdo do prototipo do site, foi desenvolvido o site
interativo www.portaldelinfedema.com.br, o qual foi disponibilizado ao
publico. Concluséo: Foi desenvolvido um portal on-line sobre linfedema
para profissionais da salde.
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ABSTRACT

Introduction: Lymphedema is the result of lymphatic drainage deficit and
the overload in the lymphatic system, which can affect the life of the
individual with stigma and disability associated with economic, physical
and psychosocial consequences. In Latin America so far there is no website
focused on the lymphedema education for health care professionals.
Objective: To develop an online portal about lymphedema for health care
professionals. Method: The Design Thinking methodology was utilized. In
the "Discover" phase, there were interviews with enterostomal therapist
nurses and desk search; in the "Define" phase, the problems reported by the
participants were listed. The suggested topics came from scientific articles
and the main doubts from the interview that were identified by the wrong
answers. In the "Develop" phase, there were the brainstorming sessions and
the prototype website creation www.portaldelinfedema.com.br; finally, in
the "Deliver" phase, there were the evaluation and adjustment of the
website for the publication. Results: Phase 1: “Discover” 97 nurses were
interviewed and some points were identified to be cover in the website, as
the fact that 25% of the participants treats patients with lymphedema and to
engage the patient in the treatment is a challenge to 60% of the participants.
Phase 2: "Define" in this step, the answers from the questionnaires were
transferred to an Excel spreadsheet where graphs were created to support in
the visualization. Phase 3: "Develop™ — with brainstorming was defined the
tool as an interactive website. Phase 4: "Deliver" after the prototype
approval, it was developed www.portaldelinfedema.com.br, a website open
for the public. Conclusion: An online portal about lymphedema was
developed for health care professionals.
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1 INTRODUCAO

O edema é resultado de um desequilibrio entre a filtracdo e a
reabsorcdo dos capilares sanguineos. O aporte de liquido que chega dos
vasos arteriais € maior do que a capacidade de reabsorcdo dos vasos
venosos e linfaticos, o que resulta em acimulo de liquido no intersticio
(LEDUC & LEDUC, 2007).

O linfedema é considerado crénico quando causado por um déficit e
uma sobrecarga da circulacdo linfatica. O fluido rico em macromoléculas e
proteina fica retido no intersticio. Esse acumulo de fluido resulta no
linfedema. Isso pode decorrer de uma obstrucdo ou auséncia de vasos
linfaticos, como consequéncia de uma malformacao congénita ou perda de
vasos linfaticos ou linfonodos (FOLDI & FOLDI, 1985;
INTERNATIONAL SOCIETY OF LYMPHOLOGY, 2013).

A origem do linfedema pode ser hereditaria ou adquirida como
consequéncia da auséncia ou insuficiéncia no sistema linfatico, sendo
classificado com linfedema primario ou linfedema secundario. O linfedema
primario é caracterizado por uma malformacédo congénita ou uma condigéo
patoldgica na circulagéo linfatica. E dividido em trés subclassificaces de
acordo com a idade em que se manifesta pela primeira vez: linfedema
congénito quando é manifesto ao nascer, linfedema precoce manifesto na
puberdade e linfedema tardio manifesto depois dos 35 anos de idade. O
linfedema secundéario ocorre apo6s algum trauma no sistema linfatico que
pode ser causado por: cirurgia, radioterapia, queimadura, infeccao, celulite,
neoplasia, picada ou batida (LEDUC & LEDUC, 2007; MORTIMER &
ROCKSON, 2014).
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O linfedema mais frequente é o secundario por filariose. Em paises
desenvolvidos, a maior incidéncia esta associada a neoplasias. No mundo,
ha entre 140 e 200 milhdes de pessoas com linfedema. A prevaléncia do
linfedema depende de género, idade e etiologia. O linfedema é mais
prevalente em mulheres, as quais representam 83% dos pacientes com
linfedema, e em idosos acima de 65 anos de idade, apresentando a
proporcdo de 1 em cada 200 idosos (MOFFATT et al., 2003; FOLDI &
FOLDI, 2006; RAMAIAH & OTTESEN, 2014; BRAYTON etal., 2014).

Diagnosticado no estigio inicial, o linfedema tem maior
probabilidade de resultados positivos no tratamento, uma vez que é uma
doenca progressiva. Por mais que o linfedema seja complexo, néo deve ser
negligenciado, pois ja existem diagndstico e tratamento adequados
(INTERNATIONAL SOCIETY OF LYMPHOLOGY, 2013).

STOUT et al. (2012) pesquisaram sobre o tratamento precoce no
caso do linfedema secundario pds-mastectomia e constataram que, além de
evitar complicagbes, reduz custos. O custo anual do tratamento do
linfedema tratado precocemente €, em meédia, de 636 dolares por ano, ao
passo que, se ndo tratado precocemente, esse valor pode chegar a 3.124
dolares por ano. Diante disso, tratar o linfedema precocemente pode gerar
uma economia de até 80% no custo anual do tratamento.

A evolucdo do linfedema pode afetar a vida do individuo em razéo
do estigma e da incapacidade associados a consequéncias econémicas,
fisicas e psicossociais (RAMAIAH & OTTESEN, 2014; KO et al., 1998;
FU et al. 2013).

Com frequéncia, os profissionais da salde se deparam com pacientes
que tm edema cronico. Sessenta e nove por cento dos enfermeiros

entrevistados em um estudo italiano que trabalham em uma comunidade
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afirmaram que a maior parte de seus pacientes tem edema cronico
(MOFFATT,2017; THOMAS etal., 2017).

No Canada, estima-se que cerca de 300.000 pessoas tenham
linfedema/edema cronico e que o diagnostico e o tratamento ndo ocorrem
no tempo desejavel. Nesse contexto, afirma-se que o reconhecimento do
linfedema/edema crdnico ndo é feito com a frequéncia necessaria e, muitas
das vezes, é feito de formatardia (KEAST et al., 2015).

A falta do ensino sobre linfedema nos cursos de graduacéo e a falta
de padronizacédo sobre o diagnostico e o cuidado no linfedema fazem com
gue os pacientes ndo recebam o diagnostico e o cuidado adequados
(HODGSON etal., 2011).

Um estudo descreve que ha pouca habilidade dos médicos na atengéo
primaria para cuidar de pacientes ap0s o tratamento de cancer de mama e
eles sdo os profissionais que tém alto contato com esses pacientes. Tais
dados foram encontrados nos questionarios enviados a 1.000 médicos do
Canada. Também foi afirmado que eventos de educacdo continuada e com
recursos on-line sdo a melhor forma para se atualizar sobre o céancer de
mama (SMITHetal., 2011).

No Brasil, até 0 momento, publicagbes com contetdo dos sites com
informacao sobre linfedema focado na educacéo dos profissionais da saude
sdo escassas. Em busca por sites sobre linfedema em portugués, néo foi
encontrado sequer um site que abordasse o linfedema como tema para
ensino dos profissionais da salde. Por esse motivo, o presente estudo foca

na criacdo de uma ferramenta para atender a essa demanda.
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2 OBJETIVO

Desenvolver um portal on-line sobre linfedema para
profissionais da saude.



3 LITERATURA



Literatura | 8

3 LITERATURA

ARMER et al. (2009) descreveram um sistema para enfermeiros
engajarem pacientes apos o tratamento de cancer de mama no autocuidado
para a prevencao do linfedema. O objetivo do estudo foi diminuir o risco de
linfedema dos pacientes apds o tratamento de cancer de mama. Antes de
desenvolver um programa de educacdo para 0s enfermeiros, a equipe
entrevistou 14 pacientes a fim de obter informacéo para criar e desenvolver
0 programa educacional baseado na teoria do déficit de autocuidado, em

entrevista motivacional e em terapia centrada na solucao.

HODGSON et al. (2011) desenvolveram um estudo para auxiliar na
construcdo de uma estratégia e um programa nacional sobre linfedema no
Canada. Para isso, convidaram 320 participantes para as entrevistas, dentre
eles pacientes, terapeutas, médicos, representantes da industria e
representantes que criam as leis no pais. As etapas do estudo foram
filmadas para andlise e documentos ja existentes do servico canadense de
linfedema foram analisados. A partir dos dados obtidos das gravacdes, foi
possivel estabelecer uma estratégia para a criagdo do programa.
Identificou-se a falta da cultura do ensino educativo dentro dos cursos na
area da salde a respeito do sistema linfatico e notou-se a necessidade de
inserir matérias sobre o sistema linfatico na graduacdo dos cursos da area
da salde. Afirmou-se que os profissionais da salde precisam de
informacdo baseada em evidéncia para realizar o diagnostico precoce,
fornecer informacgdo e encaminhar os pacientes para o cuidado adequado, a
fim de evitar as morbidades. Em linhas gerais, as possiveis solugdes para o
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ensino educativo do linfedema seriam programas e modelos de reabilitacdo

para doencas crénicas na internet, além das melhores praticas.

SHAW & THOMAS (2014) entrevistaram 14 médicos canadenses
que trabalhavam com pacientes em tratamento de cancer de mama, dentre
eles oncologista, radiologista e cirurgidao geral, com o objetivo de entender
a necessidade de informacdo e a preferéncia de midia de comunicacao
sobre o tratamento das morbidades relacionadas ao bragco apds o cancer de
mama. Constatou-se que 40% dos meédicos ndo abordam ou perguntam
para seus pacientes se estes tiveram algum problema com o braco apés o
tratamento de céncer de mama. Os autores observaram que os médicos
entrevistados preferem se atualizar on-line por meio da midia eletrénica,
como e-mails e sites, em vez de informacdes impressas. Quanto ao
conhecimento sobre o linfedema secundario, os entrevistados acreditam
que faltam informacoes e os resumos sobre linfedema ndo sdo suficientes.
Os autores concluiram o estudo destacando a necessidade de uma
campanha de educacdo sobre as complicacdes secundarias apds o
tratamento do cancer de mama para ajudar a alertar sobre a importancia de

acompanhar esses pacientes e identificar precocemente qualquer alteracéo.

EMERY & JOHNSON (2014) analisaram 0s processos dentro da
instituicdo relacionados a educacdo e ao tratamento do linfedema para
compreender a abordagem e o conhecimento sobre linfedema. A partir
desses dados, os autores propuseram algumas padronizac¢des para avaliacéo
e acompanhamento de pacientes no pré e pés-operatério de cancer de
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mama. Os autores afirmaram que os profissionais da enfermagem devem
ter um bom ensino educativo sobre a etiologia, a fisiologia e o impacto
psicossocial no paciente com linfedema. Para melhorar o cuidado em
pacientes com linfedema pds-cancer de mama, 0s autores criaram um
maodulo de ensino para aumentar 0 conhecimento sobre sinais e sintomas,
estadiamento e atividades para a reducdo de risco do linfedema, disponivel
para qualquer enfermeiro que trabalhe com pacientes apds o tratamento de
cancer de mama, com seminarios, palestras ao vivo e materiais escritos. O
objetivo dessa acéo foi apoiar 0 ensino do enfermeiro para educar e avaliar
0 paciente no perioperatorio.

THOMAS & MORGAN (2017) escreveram sobre a criacdo, em
2011, pelo governo, de uma rede para tratar linfedema no Pais de Gales,
apos pressdo de pacientes e profissionais de linfedema, com o objetivo de
abordar o necessario para obter bons resultados com uma pratica baseada
em evidéncias. Foram desenvolvidos trés programas para apoiar a rede: o
primeiro, com fluxograma, protocolos e regras para desenvolvimento e
cobertura mais abrangente; o segundo, com pesquisa e ensino educativo a
profissionais e pacientes para reduzir risco pés-cancer de mama; e 0
terceiro, para tratamento do linfedema em criancas e adolescentes,
linfedema em obesos e uso de exercicio em pacientes com linfedema. O
ensino educativo sobre o linfedema é um dos programas da rede, pois, para
eles, € crucial ter uma equipe com conhecimento e competéncia para o
tratamento de linfedema. Para os enfermeiros da comunidade, o foco € o
diagnostico precoce e o tratamento do edema cronico com dominio da

técnica de aplicagdo de bandagens multicamadas. A rede tem varias
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oportunidades para o ensino de especialistas em linfedema e para ndo
especialistas, incluindo enfermeiro da comunidade, pois eles julgam

necessario esse apoio para aprendizagem, desenvolvimento de
competéncias essenciais e qualificagbes profissionais.

THOMAS & MORGAN (2018), apos a criacao de fluxograma com
os dados obtidos na revisdo da literatura sobre linforreia e associacdo da
expertise de dois educadores em linfedema, descreveram o impacto da sua
aplicacdo. Apos trés meses da implementacdo do fluxograma, os autores
realizaram uma avaliagdo em pacientes com edema cronico e linforreia
para avaliar a economia em saude e qualidade de vida com o questionario
EQ-5D-5L. Os resultados encontrados foram: 90% de reducéo de custos
em readmissao por celulites, melhora na qualidade de vida com 48% de
diminuicdo de dor e desconforto, 29% de diminuicdo de ansiedade e
depressdo e 30% de melhora da mobilidade. O fluxograma é para
tratamento do edema cronico/linfedema para apoiar enfermeiros da
comunidade no cuidado de pacientes de maneira mais efetiva. O
fluxograma foi langado em maio de 2017, no Pais de Gales, para auxiliar a
National Health Service (NHS) a reduzir custos, engajar e melhorar a
gualidade de vida desses pacientes.

TSUCHIYA et al. (2018), em busca por descobrir o nivel de
conhecimento sobre linfedema de enfermeiros da rede publica de saide no
Japdo, enviaram um questionario on-line e obtiveram 641 respostas. O

guestionario foi baseado em questionérios desenvolvidos anteriormente
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para compreender o conhecimento e a necessidade de ensino educativo dos
profissionais da saude sobre avaliacdo do risco de desenvolver linfedema,
avaliacdo e identificacdo de sinais iniciais do linfedema e encaminhamento
a clinica de linfedema. Desses enfermeiros, 30% tinham experiéncia
anterior com pacientes portadores de linfedema e havia um alto
conhecimento sobre a reducéo do risco de linfedema entre eles. Dos 47
municipios estudados, os pontos de menor conhecimento foram cuidados
com a pele e higiene. Dos enfermeiros, 70% demonstraram interesse em

dar informacao sobre o risco de linfedema aos pacientes.



4 METODO
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4 METODO

Estudo primario e transversal desenvolvido no Curso de Mestrado
Profissional em Ciéncia, Tecnologia e Gestdo Aplicadas a Regeneracédo
Tecidual da UNIFESP, na linha de atuacdo cientifico-tecnolégica de
Gestdo e Qualidade em feridas e lesbes teciduais.

Foi aprovado no dia 7 de fevereiro de 2018 pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP), pela Plataforma Brasil com numero CAAE-
78418517.1.0000.5505 (Apéndice 1).

4.1 Criacéao da ferramenta

Para a criacdo do portal, foi utilizado o método Design Thinking

(DT) (FERREIRA et al., 2015) e as quatro etapas foram aplicadas:
Descobrir, Definir, Desenvolver e Entregar.

4.1.1 Descobrir
4.1.1.1 Pesquisa Desk

Na pesquisa Desk, foi realizada uma revisdo de literatura e, por meio
de triagem de contetdo, foi feita a adequacdo do material a elaboragéo da

ferramenta.

Foram utilizados os seguintes descritores do DeCS: linfedema,
educacéo, pessoal de saude, disseminagdo da informacdo, conhecimento e
internet. A busca se deu nas bases de dados Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), US National Library of
Medicine National Institutes of Health (PubMed), Scientific Electronic
Library Online (SciELO), Cochrane e nos sites de busca Google® e
Google Académico.
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Foram realizadas também pesquisas de buscas com as palavras-chave
linfedema, edema linfatico, profissional de salde e educacdo profissional.
A Dbusca foi realizada nas bases de dados PubMed, LILACS, SciELO,
Cochrane e nos sites de busca Google® e Google Académico.

Foram revisados artigos das bases de dados e dos sites de busca, para
responder a trés questdes:
1 - Qual é o problema do entrevistado?
2 — O que o entrevistado utiliza para tentar resolver o seu problema?
3 — 0 que pode ser feito para melhorar o problema do entrevistado?

Os critérios de inclusdo foram estudos de publicagéo nacional e
internacional que abordavam etiologia, epidemiologia, fisiopatologia,
avaliacdo, diagndstico, tratamento e prevencdo do linfedema, com
publicacdo nos idiomas inglés, portugués e espanhol, dos Gltimos dez anos
— de abril de 2008 a maio de 2018. Os critérios de exclusdo foram artigos
gue descreviam o ensino educativo sobre linfedema, mas ndo abordaram a
forma com que o contetdo de educacéo sobre linfedema foi compartilhado
com o profissional de salde.

4.1.1.2 Entrevista

Foram entrevistados enfermeiros estomaterapeutas, com a finalidade
de descobrir quais eram as suas principais dificuldades na avalia¢cdo e no
tratamento de pacientes com linfedema. As entrevistas foram realizadas por
meio de questionario on-line.

4.1.1.2.1 Questionario on-line

Para descobrir quais eram as principais duvidas e dificuldades na
avaliacdo e no tratamento de pacientes com linfedema para enfermeiros

estomaterapeutas, foi criado um questionario (Apéndice 2) no Google
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Forms, baseado no questionario de Wilson (2012). Os critérios de incluséo
dos profissionais selecionados a partir de um grupo de WhatsApp foram:

enfermeiro hd mais de cinco anos, especializacdo em estomaterapia e
atendimento de pacientes com feridas.

O critério de ndo inclusédo foi profissionais que ndo aceitaram
participar do estudo, e os critérios de exclusdo foram profissionais sem
especializacdo em estomaterapia, que ndo atendem pacientes com feridas e
com até cinco anos de formacéo.

Havia 250 profissionais nos grupos de enfermeiros que
posteriormente foram identificados de acordo com os critérios de incluséo e
néo incluséo.

A Carta de Informacdo e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foram enviados aos profissionais, esclarecidos e
assinados (Apéndices 2 e 3).

O Questionario (Apéndice 4) foi elaborado no Google Forms e um
link foi enviado por WhatsApp. O questionario foi dividido em trés partes:
a primeira parte continha a Carta de Informacao (Apéndice 2) e o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 3).

A segunda parte do questionario foi composta por 11 questbes de

multipla escolha para avaliar o conhecimento do entrevistado sobre o
linfedema.

Foram utilizadas as informagfes sobre os conceitos do linfedema
contidas no 6° Consenso Latinoamericano para el Tratamiento del
Linfedema (CIUCCI et al., 2017) para verificar se as respostas dos

entrevistados estavam ou ndo corretas. Se correta, determinou-se que 0
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entrevistado “Sabe” a resposta certa. Se incorreta, determinou-se que 0
entrevistado “N&o Sabe” a resposta correta. As perguntas foram:

1- O que ¢ linfedema?

2- Quem tem risco de desenvolver linfedema?

3- Qual momento mais propenso para o aparecimento do linfedema?
4- Quais dos sintomas abaixo podem se apresentar no linfedema?

5- Vocé sabe diagnosticar o linfedema?

6- Qual a melhor maneira de tratar e reduzir o linfedema?

7- Quando o paciente deve buscar ajuda de um profissional de
saude?

8- Qual material & o melhor tipo de material de contencdo para tratar
0 linfedema?

9- Linfedematem cura?

10- O que podemos fazer para prevenir o linfedema?

11- O que pode ajudar na prevencédo do linfedema nos MMSS pos-
mastectomia?

A terceira parte do questionario incluiu trés questdes de multipla
escolha para conhecer quais sdo 0s temas de interesse para o site. As

respostas foram caraterizadas como entrevistado “tem interesse” ou “ndo
tem interesse”:

1- O que vocé gostaria de saber sobre linfedema?

2- Quais aspectos relacionados ao linfedema vocé acredita que, se

soubesse mais, teria auxiliado no seu dia a dia com seus
pacientes?
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3- Quando vocé trata um paciente com feridas e/ou edema agudo ou

crénico nos membros inferiores, quais sdo as suas principais
dificuldades?

Todas as respostas do questionario foram registradas e analisadas em
um documento do Excel para sugerir temas para o site (Apéndice 4).

Posteriormente, em conjunto com as respostas das questdes das

entrevistas, as respostas foram usadas como instrumento para avaliacéo das
duvidas e dificuldades encontradas pelos entrevistados sobre linfedema.

4.1.2 Definir

Esta foi a etapa da convergéncia com o levantamento dos problemas.
Na etapa “Definir”’, foram definidos os problemas dos entrevistados.

Para isso, as respostas de cada questdo do questionario foram
transferidas para uma planilha de Excel para facilitar a visualizacdo
(Apéndice 5).

Foram documentadas, em um arquivo do Word, as sugestbes dos
temas provenientes de artigos cientificos e das principais davidas
caracterizadas pelas respostas incorretas da entrevista.

4.1.3 Desenvolver

O desenvolvimento é a segunda convergéncia do diagrama duplo
diamante do Design Thinking com a sintese dos principais pontos que
foram tratados. Foram convidados 15 enfermeiros ET com mais de cinco
anos de formacdo, com vinculo institucional nos ultimos trés anos, e que
responderam ao questionario da etapa anterior e discutiram possiveis
solucdes aos problemas identificados na fase “Descobrir” em uma sessao
de brainstorming. Por meio de um encontro on-line, na plataforma WebEX,

foram selecionados assuntos para o portal a partir das respostas dos
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questionarios e da pesquisa Desk da fase “Descobrir”, além de terem sido
definidos as caracteristicas do site, o funcionamento e a disposicdo do
conteudo a ser inserido.

4.1.4 Entregar

4.1.4.1 Prototipacéo

Para a prototipacdo, etapa de desenvolvimento do portal, foi
elaborada a ferramenta dentro do sistema de gerenciamento de conteldo
(SGC) WordPress. O conteudo foi desenvolvido no Word.

Para a prototipacdo, foi necessario um auxilio técnico de um
profissional da Tecnologia da Informacéo (T1) com expertise em criacdo de
sites para 0 desenvolvimento do portal dentro do WordPress.

A criacéo do site no WordPress passou pelas seguintes etapas:

1. Dominio — O dominio escolhido foi www.portaldelinfedema.com.br,
pois 0 nome do site é Portal de Linfedema.

2. Hospedagem - A hospedagem do dominio.com.br esta na
WwWWw.registro.br.

3. O site esta hospedado na Adimira, cujos servidores ficam localizados

fisicamente no Canada.

4. Download do WordPress — Com o dominio e a hospedagem prontos,
foi necessario acessar o site http://br.WordPress.org/ para fazer o

Download.

5. Descompactar o WordPress no servidor — Apds o download, foi

necessario descompactar 0s arquivos dentro do servidor, acessando
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https://198.50.204.78:10000/ com 0 usuario e senha também fornecidos

pelo servidor.

6. O Banco de dados MySQL foi utilizado e sua instalacdo é automatica
no painel da Adimira.

7. Configuracdes do site no WordPress — Apds a criacdo da data-base e
do usuario, foi necesséario fazer a conexdo ao WordPress. Para isso, foi
necessario editar um arquivo chamado wp-config-sample.php, que
estava na pasta do WordPress, a qual foi descompactada.
Posteriormente, 0s seguintes passosforam realizados:

a) Download do WordPress no computador

b) Criacdo de uma copia do arquivo wp-config-sample.php
¢) Renomeacéo da cdpia para wp-config.php

d) Abertura do arquivo no editor de texto WordPad

e) Preenchimento dos destaques da imagem abaixo com os dados do

banco de dados que foi criado

f) Envio do arquivo wp-config.php para a pasta-raiz, onde estdo os
outros arquivos do WordPress no servidor.

Apos esse envio, a instalagdo foi finalizada. Pronto para publicar e,
posteriormente, enviar o wp-config.php para o servidor. Foi necessario
acessar o painel de controle do WordPress paracomecar a personalizar.
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Depois de finalizada a instalacdo, foi possivel gerenciar e
personalizar todo o conteddo do site.

Para fazer as alteragbes de conteldo, foi necessario acessar 0

dashboard por meio do link http://portaldelinfedema.com.briwp-admin e
digitar usuario e senha nos campos determinados.

No dashboard do WordPress, foi possivel acessar as seguintes
opcoes:

. “Painel” serviu para pagina inicial que mostrou uma visao geral do
WordPress, como atualizacdes disponiveis e atividades recentes.

« “Posts” foi usado para criacao e edicdo de posts, tags e categorias.

. “Midia” foi usado para o gerenciamento de toda a biblioteca de
midia, como as fotos e os videos do site.

. “Péginas” foi usado para criacao e edicdo das paginas.

. “Comentarios” foi usado para o gerenciamento dos comentarios de

leitores.

« “Aparéncia” foi utilizado na etapa da escolha e personalizacdo dos

temas, menus e widgets.

« “Plugins” dentro do WordPress foi necessario para aprimorar as
funcionalidades do site.

« “Usuérios” foi necessario para gerenciar as pessoas que tém acesso
ao site.

. “Ferramentas” contou com funcionalidades de controle, como a
importacao do banco de dados e exportacdo do site para migracao.
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« “Configuracdes” auxiliou nos ajustes gerais do site, como estrutura

de URLs, fuso horério, estrutura de data e hora, definicdo de pagina
inicial e outras configuracdes importantes.

Para o Portal de Linfedema, foi utilizado o tema EightMedi Lite by
8Degree Themes.

A compra e a manutencéo do dominio
www.portaldelinfedema.com.br, foi feita por meio do site
www.registro.com.br (Apéndice 5). As imagens foram adquiridas por meio
do site www.shutterstock.com. A logomarca e algumas imagens do sistema
linfatico foram desenvolvidas no site www.fiverr.com. O Pedido de
Registro de Marca de Servico (Mista) foi feito dentro do Instituto Nacional
da Propriedade Industrial (INP1) (Apéndice 6).

Paraa criacdo dos videos, utilizou-se o Final Cut Pro.

4.1.4.2 Avaliacéo

Um link com o protétipo do site foi enviado por WhatsApp para
enfermeiros ET com mais de cinco anos de formagdo, com vinculo
institucional nos dltimos trés anos, e que responderam ao questionario da
etapa anterior para avaliacdo, antes de ser finalizado, com o objetivo de
verificar se o instrumento atendia as necessidades dos profissionais nédo

especialistas em linfedema e de se obter um retorno sobre a qualidade do
contedo.

O portal foi avaliado com um formulario no Google Forms quanto
aos aspectos fisicos e de conteudo: site on-line, video, texto, relevancia e
probabilidade de recomendacao.


http://www.portaldelinfedema.com.br/
http://www.registro.com.br/
http://www.fiverr.com/
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Para isso, foram apresentadas as perguntas a seguir, com pontuacao
de 1 a5, sendo 1 a menor nota e 5 a nota maxima (Apéndice 7).

1- Facilidade para acessar o site e seu contetdo

2- Qualidade e clareza do video

3- Qualidade e compreenséo do texto

4- Vocé acredita que o contetido do site é relevante para o seu dia a dia?
5- Qual a probabilidade de vocé recomendar este site paraum colega?

As notas e os feedbacks foram avaliados e utilizados como base para
ajustar o portal. Ap6s a avaliacdo dos entrevistados, foi feita a diagramacao
da ferramenta com o conteudo completo. Em seguida, o conteido e o site
desenvolvido foram enviados novamente para aprovacdo final pelos

entrevistados.
4.1.4.3 Aplicacéo

Sera publicada a versdo final do portal, e disponibilizada no site do
Curso de Mestrado Profissional em Ciéncia, Tecnologia e Gestdo
Aplicadas a Regeneragédo Tecidual da Universidade Federal de S&o Paulo
(Unifesp), para os profissionais de saide. Além disso, sera divulgada nas
sociedades brasileiras de especialidades que tém interface com o tema de

linfedema.



5 RESULTADOS
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5 RESULTADOS

5.1 Criagdo da Ferramenta
5.1.1 Descobrir
5.1.1.1 Pesquisa Desk

Nesta etapa da pesquisa Desk nas bases de dados, os artigos que
discorriam sobre linfedema, educacdo sobre linfedema e necessidade da
educacdo sobre linfedema para os profissionais da salde que trabalhavam
com pacientes que tinham ou poderiam ter linfedema.

Foram encontrados 536 artigos nas bases de dados de educacao sobre
linfedema, dos dltimos dez anos, que abordavam o tema educacgdo sobre
linfedema para profissionais da saude.

Apos a leitura do resumo, foram separados 32 artigos para a leitura
completa, e, desses, 17 artigos foram selecionados.

Na busca por paginas da internet, ndo foi encontrado um site aberto
ao publico, nos idiomas portugués e espanhol, que abordasse contetidos de
educacdo voltados para o profissional da satde sobre linfedema.

As respostas encontradas, para tentar resolver a problematica, foram:

1) O problema do entrevistado é a falta de informacdo sobre
linfedema, desde a formacao profissional.

2) Com a falta de conhecimento sobre linfedema por parte dos
profissionais da saude ndo especialistas em linfedema, o diagnostico e a
intervencdo ocorrem tardiamente.

3) O melhor que pode ser feito é disponibilizar material educativo
para contribuir para a difusdo da informacdo sobre linfedema para
profissionais da saude ndo especialistas em linfedema.
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5.1.1.2 Entrevista
5.1.1.2.1 Questionario On-line

Na etapa “Descobrir”, também foi aplicado um questionario on-line
como parte da entrevista (Apéndice 2). Foram enviados questionarios para
250 enfermeiros que trabalhavam em regeneracao de tecidos. Do total, 38%
(97/250) das respostas dentro dos critérios de incluséo.

Todos os participantes leram a Carta de Informacdo (Apéndice 2),

aceitaram e assinaram eletronicamente o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice 3).

5.1.2 Definir

Nesta etapa, as respostas dos questionarios foram transferidas para
uma planilha de Excel na qual foram gerados graficos para facilitar a

visualizacao.

Dos 97 participantes que responderam ao questionario, 91% (88/97)
eram do género feminino.

Género

91%

9%

| |

Masculino Feminino

Figura 1- Percentual dos profissionais envolvidos na tabulacdo dos géneros feminino 88
e masculino 9 em valor relativo.



Resultados | 27

A maioria dos entrevistados, 52% (51/97), tinham mais de 15 anos
de formacgédo em Enfermagem.

Tempo de formacéo

23%

Mais de 15 anos De 11 as 15 anos De 6 a 10 anos

Figura 2- Tempo de formagdo dos enfermeiros participantes da fase Definir em valor
relativo.

Dos participantes desta pesquisa, 24% (23/97) trabalhavam, no
momento, com ferida e linfedema e 76% (74/97) atuavam em feridas.

Trabe;(ls[)a com feridas ou linfedema?

Ferida Linfedema
Figura 3- Atuagéo dos enfermeiros entrevistados na fase Definir em valor relativo.
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No questionario dos enfermeiros especialistas em estomaterapia, a

questdo sobre o diagndstico do linfedema mostra que metade dos
entrevistados sabem e a outra metade nédo sabe diagnosticar o linfedema.

Das questfes que elucidam o conhecimento dos entrevistados, de 1 a

11 (Apéndice 5), as respostas foram verificadas baseando-se em Sabe/Nao
Sabe e os percentuais sdo apresentados no grafico abaixo:

Questionario dos enfermeirosespecialistas em
estomaterapia

@ Nao Sabe mSabe

1- Linfedema tem cura? = 36%

? 64%

, - 0%

} 2

2- O que é linfedema* 100%
3- Qual a melhor maneira de tratar e reduzir o 26%

linfedema? 74%

4- Quem tem risco de desenvolver linfedema?

5- Quais dos sintomas abaixo pode apresentar no
linfedema? 96%

6- O que pode ajudar na prevencdo do linfedema 47%
nos MMSS pds mastectomia? 53%
7- Qual momento mais propenso para o 22%

aparecimento do linfedema? 78%

8- Quando o paciente deve buscar ajuda de um 19%
profissional de salide? 81%

9- O que podemos fazer para previnir Linfedema?

10- Qual material listado abaixo € o melhor tipo de 74%
material de contencéo para tratar linfedema? 26%

\Jad PR 49%
11- Vocé sabe diagnoticar linfedema = 51%

Figura 4- Respostas de 11 questdes sobre linfedema da fase Definir, em frequéncia
relativa.
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As perguntas de 12 a 14 (Apéndice 5) abordaram os temas

relacionados ao linfedema sobre os quais 0s entrevistados gostariam de
obter mais informagéo.

Quando questionados sobre o que gostariam de saber sobre
linfedema, 86% (83/97) dos participantes disseram que gostariam de
informacéo sobre a conduta do estomaterapeuta no tratamento do paciente
com linfedema e 57% (55/97) dos enfermeiros estomaterapeutas também
demonstraram interesse em saber sobre linfedema e feridas.

Abaixo o gréafico da questdo 12:

O que vocé gostaria sabersobre linfedema?

57%

36%

a) Etiologia b) Diagndstico ¢) Tratamento d) Conduta do e) Linfedema e
Estomaterapeuta feridas

Figura 5- Temas que os enfermeiros estomaterapeutas gostariam de saber relacionados
ao linfedema, na fase Definir, em valor relativo.

Dos participantes, 71% (69/97) reconhecem a necessidade de
aprendizagem sobre a abordagem terapéutica no paciente com linfedema e

56% (54/97) dos profissionais acreditavam que conhecer sobre técnicas de
drenagem linfatica auxiliaria em seu trabalho quotidiano.
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Abaixo o grafico da questdo 13:

Quais aspectos relacionados ao linfedema vocé acredita
que, se soubesse mais, teria auxiliado no seu diaadia
com seus pacientes?

71%

40%
a) Técnicas de drenagem b) Enfaixamento ¢) Conhecer materiais d) Abordagem
linfatica disponiveis terapéutica

Figura 6- Resposta em frequéncia relativa sobre aspectos que, se os profissionais
entrevistados soubessem, auxiliariam no dia a dia com os pacientes, na fase Definir.

Dos enfermeiros estomaterapeutas, 64% (62/97) reportaram que,

guando tratam um paciente com feridas e/ou edema agudo ou crénico nos
MMII, sentem como principal dificuldade o engajamento com o paciente.

Abaixo o gréafico da questéo 14:

Quando vocé trata um paciente com feridas e/ou
edemaagudo ou crénico nosmembrosinferiores,
guais sao as suas principais dificuldades?

()
12% | | 21% |

a) Diagnostico b) Tratamento c) Tempode  d)Engajamentodo e) Material para
tratamento paciente tratar

Figura 7- Resposta em frequéncia relativa sobre dificuldades do profissional no
tratamento de um paciente com feridas e/ou edema agudo ou cronico nos MMII, na fase
Definir.
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5.1.3 Desenvolver

Quinze profissionais que responderam ao questionario foram
convidados para participarem da sessdo de brainstorming. Foram
apresentados os resultados da fase Descobrir (pesquisa Desk e entrevistas).
A partir dos resultados, os participantes definiram as caracteristicas do site.

Os entrevistados sugeriram um site interativo com contetido e videos
interativos, por ser a melhor ideia para dispor de conteudo técnico e, ao
mesmo tempo, ter videos de orientagdes.

Aproveitou-se a oportunidade para discutir sobre um nome para a

ferramenta, tendo sido escolhido “Portalde Linfedema”.

5.1.4 Entregar
5.1.4.1 Prototipagéo

Foi desenvolvido o prototipo do site com toda a estrutura, isto é,
abas, links e 0 arcabouco de contetdo.

Os temas foram selecionados mediante analises das duavidas e
dificuldades sobre linfedema, levantadas na etapa anterior do Design
Thinking, e foram colocados em formato de titulo dentro da aba “aprenda
mais sobre linfedema”, com respostas e contetdos levando em conta a
pesquisa Desk e as entrevistas.

Os temas (davidas) do portal, levantados na etapa anterior, foram

colocados em formato de titulos com textos e videos, com base na pesquisa
Desk.

O gerenciamento do site tem sido feito por meio do programa
disponivel do hospedeiro do dominio www.WordPress.com.


http://www.godaddy.com/
http://www.godaddy.com/
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5.1.4.2 Avaliacéo

O prototipo foi apresentado aos enfermeiros estomaterapeutas que
participaram da etapa “Definir” respondendo ao questionario. Foi criado
também um grupo com 15 profissionais via WhatsApp com a finalidade de
que eles avaliassem e verificassem se o portal atendia as suas expectativas
para educacdo, bem como aferissem a facilidade do acesso. Foram
apresentadas perguntas (Apéndice 5) aos entrevistados; desses, oito
avaliaram respondendo, sendo, dessa forma, aprovada a prototipacdo. Em
seguida, foi desenvolvida a verséo final.

Para a avaliacdo do Portal de Linfedema, os entrevistados tiveram
cinco questdes para pontuacdes de 1 a 5, sendo 1 a pior nota e 5 a melhor.

Avaliacdo do Prototipo

Qual a probabilidade de vocé recomendar este
site para um colega

Vocé acredita que o conteddo do site é relevante
para o seu diaa dia

Qualidade e compreensédo do texto } ‘ 4,85

Qualidade do video | 4,57

Facilidade para acessar o site e seu contetido 4,71

Figura 8- Questionario para a avaliagdo do protétipo do site (5 € a maior notae 1 é a
menor nota).
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O conteudo cientifico do Portal de Linfedema foi avaliado e
aprovado pelos profissionais que contribuiram com a criacdo dos videos

sendo eles especialistas em linfedema (Médico cirurgido vascular,
Fisioterapeuta e Enfermeiro).

5.1.4.3 Desenvolvimento da ferramenta

Dos temas levantados, foram selecionados dez assuntos para serem
abordados, correspondendo as duvidas que foram identificadas como falta
de informacéo sobre linfedema. O tema “conduta do estomaterapeuta” foi
pedido por 90% dos entrevistados; a abordagem terapéutica no linfedema
correspondeu ao interesse de 70% dos participantes; drenagem linfatica e
linfedema e ferida foram solicitados por 60% dos entrevistados.

Para o Portal de Linfedema, no formato de site, foi desenvolvida a
com topicos e subtdpicos no programa Word com o apoio de textos,
imagens e videos. Respeitando os temas selecionados, subdividiu-se da
seguinte forma:

Sistema linfatico: Este item serve para conhecer sobre a circulacao
linfatica e a funcdo do sistema linfatico.

Edema ao linfedema: Neste médulo, é abordado a formacéo do
edema até chegar ao linfedema.

Definicdo de linfedema: Nesta aba, encontrasse a definigéo,
classificacéo, estadiamento e prevaléncia do linfedema.

Diagnostico do linfedema: Nesta pagina sdo apresentados 0s
principais sinais e sintomas do linfedema, os diferentes tipos de diagnostico
e a importancia do diagndstico e intervencao precoce.

Tratamento do linfedema: Este item foi desenvolvido para
apresentar as diferentes técnicas e possibilidades de tratamento do
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linfedema. E também abordado a importancia do cuidado da equipe

multiprofissional e a cura do linfedema.

Prevencéo do linfedema: Este item foi desenvolvido para auxiliar o
profissional na prevencao em pacientes de risco ou nao de linfedema.

Drenagem linfatica para o linfedema: Neste tdpico é apresentado a
drenagem linfatica com foco no paciente com linfedema.

Linfedema e Ferida: Item que trata da conduta com pacientes
portadores de feridas e linfedema.

Engajamento do paciente: Este item foi designado para discutir os
desafios de engajar um paciente com linfedema no tratamento e conta
também com ideias criativas para auxiliar no engajamento dos pacientes.

Cada um desses itens/subitens foi criado a partir da pesquisa Desk e,
também, com videos interativos criados no Final Cut Pro.

O site foi desenvolvido dentro do WordPress SGC, o qual permitira
0 acesso da maioria dos tipos de aparelhos por ser responsivo.



Resultados | 35

O layout do Site esta ilustrado na Figura 9:

@ Home Sobre Blog Contribuidores

portal de Linfedema

Aprenda mais sobre linfe... Especialistas e Lojas Blog do linfedema Cursos e eventos
- — Artigos e Guidelines

Encontre madulos educatives com
#bordagens desde do sistema linfitico até o o p Acesse aqui as principais publicagBes sobra
tratamento da linfedemat linfedema,

Figura 9- Pagina inicial do Portal de Linfedema
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A péagina de tdpico contém uma videoaula, um texto baseado em

evidéncias e imagens ilustrativas. O layout da pagina do topico é ilustrado
na Figura 10.

portal de Lintedema

Sistema linfatico

Circulagio linfatica

Figura 10- Layout da pagina do Portal de Linfedema com o item
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Os topicos possuem videos que contam com uma identidade sonora
no inicio e no final da reproducdo. O video se inicia com a apresentacdo da
logomarca do portal e ha legenda nas aulas de professores internacionais,
além de textos de apoio com imagens.

A Drenage _
Figura 11- Exemplo de videoaula dentro do site Portal de Linfedema

' ~ DRALBERTLEDUC

m'Lin'ética na realidade

A escolha dos temas e disposicdo na pagina levou em consideracao
também a visualizagdo em smartphones.

Dois registros para o Portal de Linfedema foram adquiridos —
www.portaldelinfedema.com e www.portaldelinfedema.com.br — por meio
das seguintes empresas: Www.wix.com e  Www.registro.com.br
respectivamente.

O site foi avaliado e aprovado novamente pelos entrevistados e
professores voluntarios.

5.1.4.4 Aplicacéo

Foi publicada a versdo final da ferramenta on-line por meio dos
enderecos www. portaldelinfedema.com e www. portaldelinfedema.com.br e
pelo site do Curso de Mestrado Profissional em Ciéncia, Tecnologia e
Gestdo  Aplicadas a Regeneracdo  Tecidual da  UNIFESP.


http://www.registro.com.br/

6 DISCUSSAO
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6 DISCUSSAO

Sabe-se que o0 edema é o resultado de um desequilibrio entre a
filtracdo e a reabsorcdo, mas os sinais e sintomas nem sempre sao claros.
Alguns edemas aparecem a noite, enguanto outros se manifestam ao
amanhecer. O linfedema é um edema crbnico que resulta de uma
sobrecarga da circulacdo linfatica (LEDUC & LEDUC, 2007).

A atividade fisica favorece a eliminacdo do edema, mas, por diversas
vezes, 0 mais indicado por muitos profissionais é o repouso (LEDUC &
LEDUC, 2007). A educacdo dos profissionais da saude e dos pacientes €
vital para o sucesso do diagndstico precoce, intervencdo e tratamento do
linfedema (ROURKE etal., 2010).

Diante da falta de conhecimento dos profissionais da salde sobre o
tratamento do edema cronico e sobre linfedema (KEAST et al., 2015), esse
estudo visou compreender melhor a problemaética dos profissionais da
salide, ndo especialistas em linfedema utilizando-se do método do Design
Thinking (FERREIRAetal., 2015, CARVALHO et al. 2018).

Recentemente, universidades como a Drexel University e hospitais
como o Florida Hospital nos EUA e em outros paises tém oferecido
programas focados em Design Thinking para a inovagdo e tecnologias na
salde (MACFADYEN, 2014). No Brasil, o Curso de Mestrado Profissional
em Regeneracdo Tecidual da Universidade Federal de S&o Paulo foi o
pioneiro em usar esse método para o desenvolvimento de patentes,
produtos e softwares na area da saude. O Design Thinking € um conceito
relativamente novo que vem ganhando bastante notoriedade no
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desenvolvimento de produtos e servicos na area da saude (MACFADYEN,
2014; FERREIRAZet al., 2015; JARDIM, 2015; CARVALHO et al., 2018).

Na literatura e na pesquisa Desk, verificou-se que ha necessidade de
uma ferramenta para educacédo dos profissionais da salde néo especialistas
sobre linfedema. Revelou-se a necessidade de aprofundamento nos estudos
como fonte motivadora de reconhecimento cientifico. Ha mais publicacdes
sobre educacéo para pacientes e, nas publicagbes que abordam a educacgdo
para o profissional, é notorio o reforgo frente a caréncia de informagdes. A
pesquisa sobre um portal com DeCS trouxe muitos arquivos, mas nenhum
material referente a educacdo sobre linfedema para profissionais da saude
no Brasil.

Quando os profissionais da salde ndo ttm o conhecimento
necessario para o reconhecimento e tratamento inicial do linfedema, o
encaminhamento dos pacientes com linfedema atrasam, aumentando os
sintomas que, por sua vez, demandam mais trabalho e recursos para o
tratamento. (TODD, 2013) (MORGAN et al., 2012).

Nesta pesquisa, identificou-se a necessidade de mais ensino sobre
linfedema nos cursos da Saude, como no caso da Enfermagem, uma vez
que conceitos béasicos para o diagnostico e tratamento do linfedema ndo
estavam claros para todos os participantes, como na questdo sobre qual
seria 0 melhor tipo de material de contengéo para tratar o linfedema.

Dos participantes, 40% responderam que seria atadura elastica,
quando o material indicado € a atadura de curto estiramento ou inelastica.

No consenso latino-americano de linfedema, s&o mencionados
ambos os tipos de bandagem de larga e curta elasticidade, mas, por exercer
alta pressdo de trabalho (enquanto o paciente anda) e baixa pressao de
repouso (enquanto o paciente dorme), a contencdo elastica continua
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presente; bandagens de curto estiramento sdo recomendadas (CIUCCI et
al., 2017).

No Canada, também entende-se que € preciso melhorar o
conhecimento a respeito da terapia compressiva e, para isso, foi sugerido
um programa de educacdo, pois raramente a compressdo adequada é
utilizada, além da falta da entendimento do papel fundamental dessa terapia
no tratamento do linfedema e edema cronico (MORGAN et al., 2012). Um
outro estudo no Canada mostrou a habilidade de 590 médicos da atencdo
primaria em cuidar de pacientes apos o tratamento de cancer de mama.
Desses, 23,6% manifestaram pouca confianga em falar com a paciente
sobre o tratamento de linfedema, o que mostra a necessidade de explorar
maneiras que auxiliam no engajamento do paciente no tratamento do
linfedema. Concluem afirmando que preferem acessar as informacdes para
se atualizar sobre o cancer de mama em eventos de educagdo continuada e
com recursoson-line (SMITHetal., 2011).

O Programa de Assisténcia Médica da Kaiser Permanente do norte
da Califérnia fez uma pesquisa on-line com 887 oncologistas, cirurgides e
clinicos em 2010. Foi observado que os cursos de educacdo continuada na
saude, panfletos educacionais e e-mails sdo o0s meios preferidos dos
profissionais dessa regido para atualizagdo sobre linfedema associado ao
cancer de mama. Semelhante a esse estudo, também afirma-se a
necessidade de intervencgdes para a educacdo com abordagem sistematica
para ampliar o conhecimento dos profissionais da salide sobre o tratamento
de linfedema pos-tratamento de cancer de mama, principalmente na
atencédo primaria (TAM et al., 2012).

No presente estudo, por sua vez, foi utilizado o brainstorming para

desenvolver ideias de um portal on-line para conhecer mais sobre
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linfedema e esclarecer duvidas que foram apresentadas pelos participantes
em um questionario. O portal foi desenvolvido no WordPress, que é a
maior plataforma global de conteddo, sendo utilizada por mais de 30% dos
sites no mundo.

Em 2018, autores afirmaram que, dos 641 enfermeiros que
responderam ao questionario sobre o risco de um paciente desenvolver
linfedema, 70% demonstraram interesse em dar informagéo aos pacientes
sobre o risco de linfedema (TSUCHIYA et al., 2018). Os profissionais da
enfermagem devem ter um aprendizado adequado sobre a etiologia, a
fisiologia e o impacto psicossocial no paciente com linfedema. E
importante uma ferramenta para medir a evolucédo do linfedema, além de
ensinar sobre o autocuidado com uma abordagem holistica. (EMERY &
JOHNSON, 2014)

Em Copenhague, para que um enfermeiro trabalhe em um centro
multidisciplinar de linfedema, sdo necessarios dois anos de estudos,
incluindo temas sobre cuidados com a pele, curativos e cicatrizacdo em
feridas, aléem do conhecimento de terapia compressiva. O foco desses
enfermeiros é a identificacdo inicial, a investigagdo do diagndstico e o
plano de tratamento (BIRKBALLE etal., 2012).

No Brasil, enfermeiros ndo tém atribuices no cuidado de pacientes
com linfedema, mas esse € um assunto abordado no curso de pds-
graduacédo em especializacdo em estomaterapia.

Neste trabalho, identificou-se que 25% dos enfermeiros
estomaterapeutas se deparam com linfedema. Resultado similar foi
encontrado em estudo desenvolvido no Japdo com enfermeiros da atencdo
primaria, no qual 30% tinham experiéncia anterior com pacientes
portadores de linfedema (TSUCHIYAetal., 2018).
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Esse resultado mostra que o paciente com linfedema passa por outros
profissionais, além do médico cirurgido vascular e do fisioterapeuta, e traz
um alerta sobre uma abordagem multiprofissional para esse paciente. A
juncdo de conhecimento de distintas areas da satde aumenta as chances de
um melhor prognéstico (GODOQY, SILVA & SOUZA, 2008)

E necessaria, em 86% dos pacientes com linfedema, uma avaliagio
multidisciplinar por quatro ou mais profissionais, pois uma avaliacdo
especializada e combinada permite estabelecer planos de tratamento
direcionado para a necessidade do paciente durante todo o tratamento
(BIRKBALLE et al.,, 2012). No Canada e no Reino Unido, MORGAN et
al. (2012) afirmaram a necessidade de um servico com equipe
multidisciplinar integrada, para que o profissional especialista tenha um
ambiente onde seja possivel trabalhar com tranquilidade no linfedema
complexo e edema crénico com distintas formas de compressdo, além do
ensino e treinamento da equipe.

Para os enfermeiros da atencdo primaria do NHS, o foco é o
diagnostico precoce e o tratamento do edema cronico com dominio da
técnica de aplicacdo de bandagens multicamadas, ja que essas acgdes
reduzem o custo, além de melhorarem a qualidade de vida desses pacientes.
Para que isso ocorra, € crucial ter uma equipe com conhecimento e
competéncia para o tratamento de linfedema (THOMAS & MORGAN,
2017).

No presente estudo, 49% dos enfermeiros estomaterapeutas
entrevistados afirmaram ndo saber diagnosticar o linfedema, o que reforca a
Importancia do estudo como um facilitador para que o conhecimento
chegue até os profissionais de salde ndo especialistas em linfedema e eles

possam auxiliar no diagnostico e intervencgdo precoces, uma vez que, até o
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momento, ndo existe na literatura um portal on-line de ensino de linfedema
para esses profissionais.

Espera-se que este trabalho auxilie na educacdo dos profissionais de
salide e que os pacientes com linfedema primario e secundario possam
receber a assisténcia necessaria, 0 mais breve possivel, para evitar a
progressdo e complicagdes do linfedema, aléem de reduzir custos para o
sistema de salde, uma vez que o paciente com linfedema tratado
precocemente pode ter um custo 80% inferior em relacdo ao paciente
tratado tardiamente (STOUT etal., 2012).

Para a divulgacéo, o Portal de Linfedema podera ser apresentado em
congressos das areas relacionadas ao tratamento de feridas e cancer, alem
de disponibilizar o acesso on-line, assim como MORGAN et al. (2012)
sugerem incluir o programa de educacdo sobre linfedema em congressos
como o Canadian Wound Care Association.

O resultado desse processo € um portal on-line para educacdo sobre
linfedema para profissionais da saude, lancado em portugués para avaliar a
adocdo dos profissionais e possiveis ajustes, com perspectivas de traducio
para a lingua espanhola, criagdo de um novo conteudo focado para
pacientes e publicacdo de um e-book.



7 CONCLUSAO
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7 CONCLUSAO

Foi desenvolvido um portal on-line sobre
linfedema para profissionais da satde.
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PARECER COMSUBSTANCIADO DO CEP
DADCS DO PROJETO DE PESGUISA

Titulo da Pesquisa: PORTAL SOBRE LINFEDEMA PARA PROFISSIONAIS
Pesquisador: NAYARA PEREIRA RIOS GEREZ

Area Temaitica:

Versao: 2

CAAE: TB418517.1.0000. 5505

Instituigdo Proponente: Escola Paulista de Medicina

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Miamero do Parecer: 2 400 808

Apresentagao do Projeto:
Projeto CEPAUMIFESP n: 1248/2017 (parecer final}

0 Iinfedema (LE) & resultado do déficit de drenagem linfatica. A evolugéo jo LE

pode afetar a vida do individuo com o estigma e incapacidade associado a conseguéncias econdmicas,
fisicas e psicossociais. Pacientes com linfedema querem saber mais sobre o autocuidado, efickegia, fatores
de risco & opgdes de tratamento. Ma América Latina até o momento nSo ha um site com todo esse conteddo
para os diferentes tipos de linfedema para a educagdo de pacientes e profissionais da salde com
informagao. Objetivo: Desenvolver um portal online aberto sobre linfedema para pacientes e profissionais da
salide.

Objetivo da Pesquisa:

Hipatese:

Em busca de sites sobre LE em portugués & espanhaol nao foi encontrado um site que abordasse de
maneira mterativa e holistica o LE para profissionais dexando a necessidade da criagao de uma ferramenta
para atender esi@ demanda.

Objetvo Primario:
Desenvolver um portal online aberto sobre infedema para profissionais da salde

Emdarego: Rua Frandsco de Tasio, 55

Baima: VILA CLEMENTING CEP: Q4020050
UF: SF Munlolplo:  3AC PAULD
Talstona: (11557 1-1052 Fax: (11155387152 E-mall: cepfunifespedubr
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Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Segundo o pesquisador: Riscos: A aplicagao do questionario pode causar desconforto ou constrangiments
a0 participante.

Bensficios: Acessibilidade a informag3o baseada em evidencia em portugués e espanhol para América
Latina.

Comentarios e Consideragies sobre a Pesquisa:

Trata-s= de projeto de mestrado de NAYARA PEREIRA RIOS GEREZ. Mestrado Profissional em CiEncia,
Tecnologia e Gestdo Aplicada 3 Regeneracao Tecidual da Universidade Federal de 530 Paule. Onentadora:
Prof®. Or*. Lydia Masako Ferreira; Coorientador: Prof* Elaine Horibe Song. Projeto winculado ac
Departamento de Cirurgia, EPM, UNIFESP.

Busca de anterioridade - Foi realizado uma busca por paginas na internet em nowvembro de 2016 e Agosto
de 2017 sobre linfedema, atraves das pagnas no Google® & paginas no Yahood! usam a palavras linfedema
& edema linfatico em portugués & espanhol. Nao foi encontrado nenhum site em portugués e espanhcl que
abordasse linfedema primano e secundanio em distintos aspectos com conteddo para paciente e profissional
de

salde. Deminic & regerenciamento da plataforma - Compra & a manutengio do dominio , com recwrsos
proprios: wanw. portaldelinfedema.com e www.portaldelinfedema.com . br atraves do site www.wix.com a maior
registradora de dominios do mundo situada nos EUA com sede no Brasil. A escolha do tema e disposigio
na pagina levara em consideracdo 3 visualizagSo em smartphones. A mentagem da pagina serd feito pela
autora.

Website - Para a construgio do protatipo do site sera aplicada a metodologia Design Thinking que consiste
em 4 etapas. (FERREIRA et al., 2015).

Etapa 1 Descobrir - Esta etapa tambem € conhecida como a Divergéncia (visao do problema) para isso sera
realizado entrevista com especialista para dar suporie 30 desenvolvimento do conteddo para profissionais e
com portadores de linfedema para o desenvolvimento do conteldo para pacientes. Sera aplicado as
seguintes perguntas para os profissionais: Em uma escala de 0 a 10, qual & necessario de um conteldo
baseado em evidencia e atualizado sobre Fnfedema? Quais temas abaixo s3c de interssse para um portal
sobre linfedema? Por favor, liste por relevancia: Teoria sobre o sistema linfatico , Definigdo, etiolegia,
dassificagac do linfedema, Novidades no fratamento de linfedema, Videos com técnicas de drenagem
linfatica manual. Videos com técnicas de aplicagdo de bandagens. Para os pacientes:

Enmdaresgo:  Rus Frandsco de Casiro, 55

Balma: WVILA CLEMENTIMNG CEP: p4.0on-0s0
UF: EP Munlolpio: 240 PAULD
Telefona: {1 1E5T1-1062 Fao: (11155357162 E-mall: cepifunfesp.edubs
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Gual local para busca de informagao sobre sua saide? Viocé foi diagnosticade em quanto tempo apos o
aparecimento do edema? Quantos profissionais wocé visitou antes de vocé ser diagnosticado com
linfedema? Quais temas abaixo vocé enconira necessano para portal de linfedema? Por favor, liste por
relevincia-futocuidade, eticlogia, fatores de risco, opgdes de fratamento, produtos e profissienais
especialistas.

Etapa 2 Definir: Esta € a etapa da Convergéncia analisara todas a respostas dos guestionarios para 3
definigio do conteddo do portal.

Etapa 2: Desenwvolver O deservolvimento esta a segunda convergéncia do diagrama duplo diamante com 3
sintese dos principais pontos a serem tratados, sera fomentada a discuss3o (Brainstorming) dos temas para
alinhar os principais temas para a prototipsgen do portal de linfedema.

Etapa 4 Distribuir- A execugde do portal finaliza o diagrama duplo diamante com as seguintes fases:
Pesquisa do contetdo, Criagio da base de dados: Criagdo do conteddo com revis3o integrativa buscando a
integragao da pesquisa cientifica e a pratica profissional, com artigos cientificos disponiveis em: Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias de Sadde (LILACS) base de dados com literatura cientifica e
técnica da América Latina e Caribe. US Mational Library of Medicine Mational Institutes of Health (PLUBMED)
base de dados americana com citagies biomédicas do Medline, Scientific Electronic Library Online (SciELQ)
biblioteca com periddicos brasileiros, revistas de ciéncias da vida e livros online & a & Cochrane que & uma
organizagdo internacional com publicagfes de revisdes sistematicas de alte nivel, Criagdo de videos &
madulos eleaming: Apresentagdo do conteldo online feita através de: modulos interativos de e-leaming;
textos & videos demonsirative e explicative, Criagdo do layout: As imagens serdo adquinidas com recursos
da parceria privada afraves do site www.shutterstock.com . O Logo para website Portal Linfedema sera
desenvolvido pela equipe da equipe do www fiver.com

Consideragtes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:

Documientos obrigatérios apresentados adequadamente, cumprindo 3 Resol CNS 466112
Recomendagies:

Mada consta

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Trata-se de respostas de pendéncias ao parecer onginal consubstanciade CEP n® 2,203,281
de 2211172017, quanto aos seguintes questionamentos abaia:

Emdersgoc  Rus Francisco de Casio, 55

Baldmo:  WViILA CLERMENTIMG CEP: p4.0z0-0s0
UF: ZF Muniloiplo: 2AC0 FAULD
Telefona: (11E5T1-1082 Famx: (11155387162 E-mall: cepionfesp.edubs
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1- Informar de forma clara como & em que kecal serdo recrutados os
profissionais & os pacientes participantes da pesquisa. Quais s30

os critérios de selecio de cada grupo de participantes: médicos e
pacentes?

A pesquisa 3 focar apenas profissionais enfermeros estomaterapeutas
membro da sociedade brasieira estomaterapia, sera enviads o
questicnano para todos os membros da sociedade.

CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATEMDIDA

2- Informar em que local os questionarios serdo aplicados.
O guestionario sera enviado online atraves do Survey Monkey
CEP-UMIFESP: PENDEMCIA ATEMDIDA

3- Como foi calculado o nemers de 3 participantes profissionais e 3
participanies pacientes 7 Demonsirar que ste nimero & suficients

para dar o esperado suporie ao desenvolvimenio do contetdo do

portal.

Temos urn novo numero. Contando que a Sociedads tem em
aproximadamente 250 afiliados, sera considerado satisfatorio no minime
de 35 que representa 10% desses dos questionanos que serdo enviados
uma wez que participacao serd voluntaria.

CEP-UMIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

4- 5e houver a participagSo de pacientes ou médicos do Hospital
Unmersitano - Hospital S3o Paulo (HUHSP), ou de qualquer um de
sews ambulatdrios ou setores, sera necessaro enviar carta de
autorizagao da Coordenadoria de Ensino & Pesquisa do HUMHSP ,

que pode ser obtida na Diretora Clinica do HSP, ne 1% andar do
Hospital 530 Paulo). Favor esclarecer,

Mao contaremos com a participag3o de profissionais ou pacientes do
Hospital Universitario - Hospital S3o0 Paulo (HUHSP) ou de qualguer um

Enderage: Rua Frandsco de Casiro, 55

Balmo: WilLA CLEMENTIMNG CEF: p4.0zo-0s0
UF: BF Muniloipla: 340 FAULOD
Telefona: (115711062 Fam: (11155387162 E-mallz cepifunifesp edubr
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de seus ambulatorios ou setores
CEP-UMIFESF: PENDEMCIA ATENDIDA

5- Esclarecer como o conteddo do portal sera elaborado & como serd
validado.

Mo primeiro paragrafo da Carta de Informagdo (Pasta: TCLE /

Termos de Assentimento | Justificativa de Auséncia Submissao 1;
Documento: Clpdf), esta informado que o guestionario tem o

objetive de compreender as necessidades e validar as informagdes
sobre linfedema que serao disponibdizadas no portal. Endretanto,

as pergunias do questionanio (item 3.5.1. da metodologia),

direcionadas acs profissionais, 50 estao relacionadas 3 utilidade e

aos temas do portal.

Como o conteddo do portal sera elaborado:

A partir do levantamento literario e da aplicagdo dos questionarios serao
selecionados o temas para o portal gue serdo criados da seguinte forma:
Criagde do conteddo com revisdo integrativa buscando a

integragao da pesquisa cientifica  a pratica profissional, com artigos
cientficos disponiveis em: Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias de Salde (LILACS) base de dados com Fteratura cientifica e
técnica da America Latinag & Caribe, S National Library of Medicine
Mational Institutes of Health (PIUBMED) base de dados americana com
citagdes biomédicas do Medline, Scientific Electronic Library Online
[SciELD) binlioteca com penadicos brasleiros, revistas de c@ncias da
vida e livras online € a e Cochrane gque & uma onganizagio intemacional
com publicagdes de revisdes sistematicas de alto nivel.

Identificacdo dos artigos, com os descritores do DeCS - em inglés
respectivamente: lymphedema, lymphedema, information dissemnation,
health, knowledge, access to information, intemet e computer [iteracy
associando-os por meio do operador booleano “AND" e "OR".

Critérios de inclusSo: estudos de publicagdo nacional &

intemacional, que abordem sobre avaliagio, diagndstico, epidemiclogia,
fratamento e prevengio do LE, com publicagdo nos idiomas: inglés,

Endorego:  Fua Framdsco de Casiro, 55

Balmo: VILA CLEMBENTIMNG CEF: p4ozo-0=0
UF: &F Munlolpls: 2ACQ PAULD
Telsfona: (1 1EST1-9082 Fam: [1115535-T162 E-mall: cepifunfesp edubr
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portugues & espanhol dos iitimos 10 anos.

Criterios de ndo inchusao: artigos com mais de 10 anos de

publicagdo e em idiomas nao sejam inglés, porbegués e espanhol.
Critérios de exclus3o: Artigos com conflito de interesse comercial.

0 portal sera em portugués e espanhol com material educativo 2
informative com linguagem adequada e adaptada para o piblico alvo
hora profissional de salde e hora paciente.

Como sera validado:

0 conteldo do www_portaldelinfedema com sera apresentado a
profissionais para ser validado usando a metodologia do Design Thinking
que busca consenso com rodas de perguntas e validacSo com
especialista. Podendo ser estes profissionais medicos vasculares,
fisioterapeutas e enfermeiros especialista em LE. A avaliagio do website
sera fieita através do www_surveymonkey.com site para desenvoliimento
de pesguisas online.

G-Apresentar TCLE elaborado de forma cometa. A Carta de

Informagio e a dedaragio de concordancia apresentados devem

ser parte de um Unico documento acrescidos de esdarecimentos

ans participantes.

[ver modelo de TCLE na pagina da UNIFESP, link: Pesquisa -

Comité de Efica em Pesquisa — Projeto envelvende seres humanos
-Plataforma Brasil: "evite pendéncias”, ou diretaments em
hittp:/fenenw cep unifesp bricep/Ypage_id=47T).

Em anexo na plataforma

CEP-UMIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

T-em relagdo ao TCLE que devera ser cometamente elaborado, ndo
esquecer de:

a}- informar de modo mais clare qual & o objetivo do questionario
(wer pendéncia 5, relacionada a validagao):

b-infiormar que havera garantia de sigile (o nome do participante
nao sera divulgado):

a0 ser disponibiizade os dados (enderego) do pesquisador

Enderego:  Rua Francisce de Casiro, 55

G

Balmo: WilLA CLEMBENTIMGD CEP: p40zo-0=s0
UF: &F Muniloipla: 2AZ PAULD
Telefona: (1 1EsT1-1062 Fam: (11158387162 E-mall:  cepifunfesp.edubr
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responsavel pela pesquisa, informar o nome deste pesquisador;

d} atengao: o CEP/UNIFESP mudou de endereco: favor comigr no
TCLE. Movo enderego: Rua Prof Francisco de Castro, n: 55, - 4020-
050. O E-mad & CEP@unifesp.edu.br. Os telefones confinuamos
mesmaos (011-857 1-1062; D11-5538-T162);

e} & necessans informar que o termo esta sendo disponibdizado
em 2 vias originais (ndo usar a palawaToopia?), uma para ficar com
o participants e outra para ficar com o pesquisador;

fi- todas as paginas devem ser numeradas (ex: 1/4, 24, efz.), as
quais deverdo ser rubricadas pelo pesquisador & pelo parficipants
da pesquisa no momento da aplicagio do TCLE. ;

g} ndo inserir no cabegalho do documento, palavras como
Apéndice ou Anexo, j3 que o TCLE ndo & um anexs, mas Sim um
documento ndividualizado.

Em anexo na plataforma

CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

B- O mesmio TCLE sera aplicado aos participantes profissionais
pacientes?

Houve uma alteragdo no projeto & rabalharemos apenas com
profissionais de salbde com fooo em enfermeiros estomaterapeutas
CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

8- Apresentar orgamento detalhado do projeto incluindo
informacdes sobre as parcerias privadas identificando os valores a
as empresas envolvidas em cada etapa ( ex. compra & manutengio
do dominio, aquisigao de imagens, etc.)

Orpamento apresentado e anexado na pb

CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

10- Em relagdo aos nscos: este campo n3o se refers aos riscos
relacionados 3 pesgquisa, mas sim os riscos relacionados ao

participante. Conforme orientagdo da CONEP, lembramos que

Enderago:  Rua Frandsco de Casiro, 55

Balma: WVILA CLEMENTING CEF: D4 0en-0s0
UF: P Munilolplo: ZACQ PAULO
Toletona: {1 1EST1-1082 Famx: (11155357162 E-mall: cepifunfespedube
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qualquer pesquisa com sares humanos pode causar algurm risco,
por minima que s=ja. Mo que diz respeito a esta pesquisa, por
exemplo, a aplicag3o do questionano pode causar desconforio ou
consrangiments ao paricipante.

Inclui na plataforma.

CEP-UNIFESP: PENDEMCIA ATEMDIDA

Consideragbes Finais a critério do CEP:
O CEFP informa gue a partir desta data de aprovagdo, € necessario o envie de relatorios parciais
{anualmente), & o relatdrio final, quando do térming do estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguing Postagem Autor Situagao
Informagdies Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS DO _P | 211202017 Aceito
do Projetn ROJETD 99 pdf 18-30:50
TCLE ! Termos de | TCLEmodificado. pdf 2122017 |MAYARA PEREIRA Acaito
Aszzentimento | 18:28:42 |RIDS GEREZ
Justificativa de
| Auséncia
Parecer Anterior PendenciasM G pdf 2122017 |MAYARA PEREIRA Acaito
18:26:42 |RIOS GEREZ

TCLE ! Termos de | Clpdf 0812017 |MAYARA PEREIRA Aceito

Aszentimento | 08:12:01 |RIOS GEREZ

Justificativa de

Ausencia

TCLE ! Termos de | TCLE pdf 0812017 |MAYARA PEREIRA Aceito

Assantimento | 03:11:34 |RIOS GEREZ

Justificativa de

Ausencia

Cwtros CEPng.jpeg 08112017 |MAYARA PEREIRA Aceito
08:06:53 |RIDS GEREZ

Folha de Rosto folhaderosto pdf 08112017 |MAYARA PEREIRA Aceito
08:03:22 |RIDS GEREZ

Projeto Detalhado ! | portaldelinfedemacep pdf 0512017 |MAYARA PEREIRA Aceito

Brochura 03:06:53 |RIOS GEREZ

Investigador

Enmdereqo: Rua Francdsco de Casio, S5

Balmo:  WVILA CLEMENTING CEF: p4ooo-0s0
UF: &P Munilolplo: 240 PAULD
Telefona: (11E57T1-1062 Fax: [1115538-T1&62 E-mall: cepifunfesp.edube
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Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

SAQ PAULO, 07 de Feversiro de 2014

Assinado por:
Miguel Roberto Jorge
{Coordenador]

Enderego: Rus Fandsco de Casio, 55
Balma: VILA CLERIENTIMG

UF: 2P Munilolplo: A0 PALULD
Tolefona: {1 1EST1-1062 Fam: (11155357162

CEF: D4 020050

E-mall: cepifunfesp.edubr
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Apéndice 2 — Carta de informacéao

Péginalof2

Carta de Informacio

Este projeto ntitulado “Portal sobre linfedema para pacientes e profssionais da
satde” tem como objetivo desenvolver um portal online aberto sobre linfedema para
pacientes e profissionals da saide uma vez que em busca de sites sobre LE em
portugués e espanhol ndo foi encontrado um site que abordasse de maneira interativa e
holistica o tema linfedema.

Serdo utilizados questiondrios para compreender as necessidades e validar o
contetido do site que serd criando considerando as recomendagdes da literatura e as
sugestdes dos questionarios que serdo disponibilizados posteriormente em portal aberto
e gratuito na internet.

Os participantes desta pesquisa irio apenas responder um questiondrio e sua
identidade ndo sera revelada. Caso ndo se sinta confortavel em responder alguma
pergunta poderd deixar em branco.

Todas as informacdes obtidas a seu respeito neste estudo, serfio analisadas em
conjunto com as de outros voluntarios, nido sendo divulgado a sua identificacdo ou de
outros pacientes em nenhum momento,

Vocé tem toda a liberdade de retirar o seu consentimento e deixar de participar
do estudo a qualquer momento sem penalizacio alguma e também tem a garantia de que
todos os dados obtido a seurespeito, s6 serdo utllizados neste estudo.

Mio ha despesas pessoals para o participante em qualquer fase do estudo.
Também ndo hia compensacio financeira relacionada a suva participacdo. Os dados
coletados serdo somente utilizados para esta pesquisa.

Em qualquer etapa do estudo vocé terd acesso aos profissionals responsiveis
pela pesquisa, para esclarecimento de eventuai dividas.

A principal investigadora Nayara Gerez que pode ser encontrado na Rua
Napoledo de Barros, 715 — 4® andar, Tel: 11 5576-4118.

Se vocé tiver alguma consideracdo ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em
contato com o Comité de Ftica em Pesquisa (CEP) da Unifesp — Rua Prof Francisco de
Castro, 55 -04020-050, Telefone: 5571-1062, FAX: 5539-T162 - E-mail:
cepl@unifesp. br

Esse termo foi elaborado em duas vias devidamente assinadas, sendo que uma

ficard com vocé e a outra Conosco.
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Apéndice 3 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Eu, , portador do
RG n® , apos ter lido a carta de informacio e ter sido

esclarecido (a) pela pesquisadora NAYARA PEREIRA RIOS GEREZ a respeito do
projeto de pesquisa “Portal sobre linfedema para pacientes e profissionais da saude™
concordo em participar deste estudo.

Estou ciente de que ndo serei identificado (a) em momento algum e que 0s riscos sio
minimos ao participar a este estudo (rsco de ndo se sentir confortivel para responder
ao questiondario). Ficou claro que minha participacdo ¢ senta de despesas e que tenho
garantia de acesso as mformagdes quando necessdrio.

Concordo, voluntariamente, em participar deste estudo e sei que posso sair de estudo e
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem penalidades /punicdo ou

qualquer prejuizo financeiro ou pessoal

Assinatura do participante ou representante legal

Assinatura da testemunha

Declaro que obtve de forma apropriada e voluntiria o Consentimento Livie e

Esclarecido deste (a) participante para a participacio neste estudo.

Nome do Pesquisador

Assinatura do Pesquisador
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Apéndice 4 — Questionario

PORTAL SOBRE LINFEDEMA PARA PROFISSIONAIS
DA SAUDE

Questionario de validagdo para tese de mestrade apresentado & Universidade Federal de 330 Paulo -
UNIFESP, para obtengio do titulo de Mestre Profissional em Ciéncias - Mayara Pereira Rios Gerez
Este projeto intitulado “Portal sobre linfedema para pacientes e profissicnais da saude” tem como
chjetive desenvolver um portal online aberto sobre linfedema para pacientes e profissionais da salde
uma vez que em busca de sites sobre LE em portugués & espanhol ndo foi encontrado um site que
abordasse de maneira interativa & holistica o tema linfedema.

Serdo utilizados questionarios para compreender as necessidades e validar o contelddo do site que sera
criade considerando as recomendacies da literatura & as sugestdes dos questionarios que serdo
disponibilizados postenormente em porial aberio e gratuito na internet.

0z participantes desta pesquisa irdo apenas responder um guestionario e sua identidade n3o sera
revelada. Caso nao se sinta confortavel em responder alguma pergunta podera deixar em branco.
Todas as informagdes obtidas a seu respeito neste estudo, serdo analisadas em conjunto com as de
outros voluntarios, ndo sendo divulgado a sua identificagio ou de outros pacientes em nenhum
mamento.

Voo tem toda a liberdade de retirar o seu consentimento e deixar de participar do estudo a qualguer
moments sem penalizagdo alguma & também tem a garantia de que todos os dados obtido a seu
respeito, 50 serao utilizados neste estudo.

M3o ha despesas pessoais para o participante em qualguer fase do estudo. Tambem nao ha
compensacie financeira relacionada & sua participagdo. Os dados coletados serdo somente utilizados
para esta pesguisa.

Em qualguer etapa do estudo vocé tera acesso aos profissicnais responsaveis pela pesquisa, para
esclarecimenta de eventuais dividas.

A principal investigadora Mayara Gerez gque pode ser enconirado na Rua Mapoledo de Barros, 715 — 4°
andar, Tel: 11 55784118,

Se vocé tiver alguma consideragio ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Unifesp — Rua Prof. Francisco de Castro, 55 -04020-050, Telefone:

55T 1-1062, FAX: 5530-T162 — E-mail: cepfunifesp br

*Obrigataric

MESTRADO PROFISSIONAL EM CIENCIA,
TECNOLOGIA E GESTAO APLICADAS A
REGENERACAO TECIDUAL

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Apds ter lido a carta de informagdo e ter sido esclarecido(a) pela pesquisadora Mayara Pereira Rios
Gerez a respeito do projeto de pesquisa “Portal sobre linfedema para profissionais da salde” concordo
em paricipar deste estudo.

Estou ciente de que nao serei identificado (a) em momento algum e gque os riscos s3o minimos ao
participar a este estudo (risco de ndo se sentir confortavel para responder ao questionario). Ficou claro
gue minha participacio & isenta de despesas e gue tenho garantia de acesso as informagdes quando
necessana.

Concordo, voluntariamente, em participar deste estudo e sei que posso sair de estudo e retirar o meu
consentiments a qualguer momento, sem penalidades /punigio ou qualguer prejuizo financeiro ou
pessoal.



Apéndices |68

1. Enderego de e-mail *

2. Home Completo

3. Numero de RG *

4. Genero *
Marcar apenas uma oval

| Feminino

[ ) Masculing

5. Faixa Etaria *

Marcar apenas uma oval
() até3n
() de 31340

) ded41as0

() 51 anos ou mais

G. Li e concordo com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido *

Marcar apenas uma oval.

) Aceito

Atuacao profissional

7. Gual sua area de atuagao? *
Marcar apenas uma oval

() Enfermeiro
(1 Meadico
| Fisioterapeuta

" Cutro

2. Qual a sua especializagio? *
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2. Qual seu tempo de formagao *
Marcar apenas uma oval.
Até 5 anos?
de B 4 10 anos
-:__ | de 11 4 15 anos

[ ) Mais de 15 anos

10. Trabalha com feridas ou linfedema® *
Margue todas gue ze aplicam.

|:| Feridas

|:| Linfedema

|:| Mo
Questionario

11. 1- Linfedema tem cura® *

Marcar apenas uma oval.

12. 2- O que & linfedema? *
Marcar apenas uma oval.

-

'_: a) Tratamenio de cancer
) b) Comprometimento no sistema linfatico
-

7} ) Decorrente do linfoma

( o | d) Lesio cutinea

13. 3- Gual a melhor maneira de tratar e reduzir o linfedema® *
Marcar apenas uma oval.
-.'_ | a) Diagnéstico & intervengio precoce
| b) Meia slastica
7| &) Evitar movimentos no membro afetado

" d) Levantamento de peso

14. 4- Guem tem risco de desenvolver linfedema? *
Marcar apenas uma oval.
! a) Paciente pds trauma (fratura, queimadura, cirurgia)

| b) Pacientes submetida mastectomia com ressecgdo de linfonodos axiliares e radicterapia
() o) Histdrico de linfedema na familia

() d) Todos estdo corretas
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15 5- Quais dos sintomas abaixo pode apresentar no linfedema? *
Marcar apenas uma oval

() a) Atrofia membros

| b} Sensag3o de membros pesados

c) Aumenio da mobilidade

) d) Febre

16. 6- O que pode ajudar na prevengao do linfedema nos MMSS pos mastectomia? *
Marcar apenas uma oval

™y

a) Cirurgia & manter os bragos imobilizados

b} Munca usar luvas

il ) Mao aferr pressio e ndo usar cateter intravenose no brago

:I d) Menhuma resposta s= aplica

17. 7- Gual momento mais propenso para o aparecimento do linfedema? *
Marcar apenas uma oval.

" a) Pds operatério imediato
J b} Durante a radioterapia
| £} Apds meses cu anos do tratamento de cincer

| d) Tedos estdo cometas

18, 8- Quando o paciente deve buscar ajuda de um profissional de saade? *
Marcar apenas uma oval
' a) Insénia
b} Edema, rubor, dor, infem_;-ﬁ-:-, febre ou dificuldade de movimentar o brago
:: ¢} Somente apos aparecimento de les3o no membro
d} Apos edema por mais de 2 meses

o+

19, 9- O gque podemos fazer para previnir Linfedema? *
Marcar apenas uma oval

" a) Mic ha prevencic
) "\ b) Pedir para o paciente nSo movimentar brago ou pema apos a cirurgia com retirada de
linfonodo

(" ) ) Diurdtico

Y,

* d) Avaliar e educar

20. 10- Qual o melhor tipe de material de contengao para tratar linfedema? *
Marcar apenas uma oval.

1 a) Meia elastica
b} Atadura elastica
o) Atadura de curto estiramentofinelastica

d} Tipoia Oriopedica
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PORTAL SOBRE LINFEDEMA PARA PROFISSIONAIS DA SADE

Feedback do profissional. Essas questdes permitem multiplas
opgdes de resposta.

21. 11- O que vocé gostaria saber sobre linfedema?
Margque todas gque se aplicam.

[ ] a)Etiologia

D b} Diagndstico

|:| c) Tratamento

|:| d} Conduta do Estomaterapeuta
|:| g} Linfedema e feridas

22.12- Quais aspectos relacionados ao linfedema voce acredita que se vocé sobesse mais te
auxiliaria no seu dia dia com seus pacientes?

Margue todas que se aplicam.

|| a) Técnicas de drenage linfatica
[ ] b)Enfaixamento

|:| c) Conhecer materiais disponiveis
[ | d) Abordagem terapéutica

23 13- Quando vocé trata um paciente com feridas elou edema agudo ou eronico nos membros
infericres quais sao as suas principais dificuldades?

Margue todas que se aplicam.
|:| a) Diagndstico

[ | b) Tratamento

[ ] ©) Tempo de tratamento

|:| d} Engajamento do pacients
|| &) Material para tratar

|:| f) Falta de conhecimento

24. 14-Voce sabe diagnosticar e tratar linfedema?
Marcar spenas uma oval

" Sim

_:: Mao

Muito obrigada pela participagao!

25. Caso tenha alguma sugestac ou comentario por favor nos deixe o seu recado.
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Apéndice 5 — Registro do dominio www.portaldelinfedema.com.br

FATURA DE REGISTRO

]
Niclea de Infermagdo e Coordenacao do Ponto BR - NIC.br
Av. das Naches Unidas, 11541, 7° andar - Brooklin Paulista

04578-000 - S50 Paulo - 5P

NUMERO DATA E HORA DE EMISSAO CODIGO DE VERIFICAGAD
REGO3 18/08/2018 17:33:49 THUVDUZBYWX2UYSBryl1G12
25294203 3bF2CUZyT433tRDGahDDHy

TOMADOR DE SERVICOS
MNome: Mayara Gerez
CPF: 368.363.145-11

Enderego: Avenida Jaguaré, 249,
05346-000, 550 Paula, 5P, BR

DISCRIMINACAO DOS SERVICOS

Registro de dominio - Manutencao de 02/09/2018 a 01/99/2022
ref. 28586159

Tributos: COFINS T,8%

VALOR TOTAL: RS 148,00

OUTRAS INFORMAGOES

1. Atividade ndo sujeita a incidéncia do Imposto sobre Services (155) conforme decisdo judicial proferida
nos autos do processo n® 0108093-55,2008.8.26.0053, 82 Vara da Fazenda Plblica do Estado de Sdo Paulo,
transitada em julgado em 12,08.2016. Emissdo de nota fiscal vedada pela Municipalidade de S30 Faula,
Fatura emitida com fundamente no artigo 17 da Lei n® 8.846/94 e Solucdo de Consulta (COSIT) n® 285,14,
2. 0 NIC.br declara, para fins de ndo incidéncia na fonte do IRPJ, da CSLL, da COFINS e da contribuicio
para PI5/PASEF, ser associagdo sem fins lucrativos, conforme art. 64 da Lei n® 8.430/1996 e atualizagbes e
Instrugdo Normativa RFB n® 1,234/2012,

3. Quitado em 18/08/ 2018 via cartdo de crédito mastercard final 9888
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Apéndice 6 — Registro de Marca de Servico

INSTITUTO
NACI

N

INDUSTRIAL

ONAL
DA PROPRIEDADE

21/08/2018 iﬁmﬁﬂ
29409171808327477

Pedido de Registro de Marca de Servico (Mista)

MNumero do Processo: 915268590
Dados do Reguerenie
Mome: PORTAL DE LINFEDEMA
CPF/CNPNMNOmero INPI: 01786769000140
Enderego: Praga General Gentil Falco 70 Ap41
Cidade: S&o Paulo
Estado: SP
CEP: 04571150
Pais: Brasil
Matureza Juridica: Associagio com intuito ndo econdmico
e-mail: nprioz@gmail.com
Dados da Marca
Apresentac@o: Mista
Matureza: Servigo
Blemento Nominative: Portal de Linfedema

Marca possui elementos em
idioma estrangeiro?

Imagem Digital da Marca

Mag

7

portal de Linfederna

A eventual deformagdo desta imagem, com relagdo &
constante do amuivo originalmente anexado, tera sido
resultado da necessaria adequagio acs padries
requisitados para a publicag3o da marca na RPI. Assim,
a imagem aoc lado corresponde ao sinal que
efetivamente sera chjete de exame e publicagdo,
ressalvada a hipotese de substituigio da referida
imagem decomente de exigénecia formal. Portanto. se a
mesma nio corresponder & imagem desejada para
registro nesse Org3o, substitua-a, antes de finalizar o
Fedido/Petigic, observando as especificagies
constantes do Manual do Usuario.

Pagina 1 de 2
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Especificagdo de Produtos ou Servigos, segundo a Classificaco de NICE e listas auxiliares

Classe escolhida: MCL{11) 44
Descrigho da Especificagiio:

* Assessoria, consultoria e informag&o no campo da salde e da medicina [Informagio em]
Assessoria, consultoria e informagdo no campo da salde e da madicina [Consultoria em)

» Assessoria, consultoria e informagio no campo da salde e da medicina [Assessoria em]

Assessoria, consultoria e informagdo no campo da sadde e da medicina

Declaragdo de Atividade

EEm cumprimento ao disposto no art. 128 da Lei 927996, declaro, sob as penas da Lei, que
exergo efetiva e lictamente atividade compativel com os produtos cu servigos reivindicades de
modo direto ou atraves de empresas controladas direta ou indiretamente.

Classificacio dos Elementos Figurativos da Marca - CFE(4), sequndo a Classificacio de Viena
Categoria  Divisdo Segio Descrigio
2 9 25 QOutrag partes do corpo humano

ED&clam, sob as penas da lei, que todas as informagdes prestadas neste formuldrio sdo verdadeiras.

Obrigado por acessar o e-Marcas.

A partir de agora, o numen 315288500 identificara o seu pedido junto ac INPL. Contudo, a aceitagio do pedido esta
condicionada & confirmagdo do pagamento da respectiva GRU (Guia de Recolhimento da Unido), que devera ter
side efetuado previamente ao envio deste formulario eletrénico, bem como ao cumprimento satisfatorio de eventual
exigéncia formal, (prevista no art. 157 da Lei 9.279/06), em até cinco dias contados do primeiro dia Util apds a
publicacdo da referida exigéncia na RPI (disponivel em formato .pdf no portal www.inpi.gov.br), sob pena do

presente pedido vir a ser considerado inexistente. Portanto, acompanhe o andamento do seu processo, acessando
regularmente a RPIL.

E-MARCAS  Est= pedido foi enviado pelo sistema e-Marcas (Versio 2.1) em 21/08/2018 3s 19:44

Pagina2de 2
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Apéndice 7 — Questionario para avaliacido do Portal de Linfedema

Avaliacao do Portal de Linfedema

*Obrigatorio

1. Enderego de e-mail *

2. Home completo *

3. Facilidade para acessar o site & seu conteddo *
Marcar apenas uma oval.

TMuitodifici () () () ( { ) 5 Super facil

4. Qualidade do video *
Marcar apenas uma oval.

tMuitorsim () () ( ) () () 5Excelente

5. Qualidade e compreensio do texto *
Marcar apenas uma oval.

TMuitorsim () ( ) ( ) ( ) () 5Excelente

6. Vocé acredita que o conteldo do site & relevante para o seu dia a dia *
Marcar apenas uma oval.

1Poucorelevante () ( ) 3 ( ) ( ) 5Muitorelevante

7. Qual a probabilidade de vocé recomendar este site para um colega *
Marcar apenas uma oval

1Poucoprovavel () 0 C 3 ) () 2 Muito provével
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