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RESUMO

Introduc&o: E crescente o nimero de pacientes com cancer, estes podem
possuir uma histéria medica vasta e complexa, o que dificulta o
armazenamento, gerenciamento e acesso das informacdes. Objetivo:
Desenvolver e validar o web app ONCODE, onde pacientes oncologicos
possam alocar, gerenciar e acessar informacdes sobre o seu historico
médico. Método: Utilizou-se a metodologia Design Thinking que se divide
em quatro fases: Fase 1 - Descobrir: foi realizada pesquisa Desk, busca de
anterioridade e entrevistas com o0s pacientes. Fase 2 - Definir: foram
analisados os dados da fase 1 para definir as dificuldades enfrentadas pelos
pacientes oncoldgicos em armazenar, gerenciar e acessar seu historico
médico; Fase 3 - Desenvolver: Foram realizadas sessdes de brainstorming
entre pesquisador, coorientadora, orientadora e desenvolvedor de programa.
Fase 4 — Entregar: Foi feita a prototipacdo e avaliacdo do prototipo pelos
pacientes. Resultados: Fase 1 - Descobrir: Atraves da pesquisa Desk e
busca de anterioridade definiu-se o panorama dos Registros Pessoais de
Saude. A pesquisa realizada com os pacientes oncologicos mostrou quais
eram suas dificuldades. Fase 2 - Definir: Foram definidas as principais
necessidades dos pacientes oncol0gicos para armazenar, gerenciar e acessar
seu histérico médico. Fase 3 - Desenvolver: Foi desenvolvido o protétipo
do ONCODE. Fase 4 — Entregar: Foi entregue o prototipo do ONCODE,
um Web App responsivo, onde 0s pacientes oncologicos podem armazenatr,
gerenciar e acessar as informac6es de seu histérico medico. Concluséao:

Foi desenvolvido o Web App ONCODE, uma solucdo digital para

Xl



pacientes oncoldgicos, para facilitar o gerenciamento e acesso de sua

propria histéria médica.
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ABSTRACT

Introduction: The number of cancer patients is increasing, they may have
a vast and complex medical history, which makes it difficult to store,
manage and access this information. Objective: To develop and validate
the ONCODE WebApp where cancer patients can store, manage and
access information about their medical history. Method: The Design
Thinking methodology was used, which is divided into four phases: Phase 1
- Discovery: Desk research was carried out through review of literature
and existing technologies, interviews with selected patients. Phase 2 -
Define: data from phase 1 were analyzed to define the ONCODE format;
Phase 3 - Develop: Brainstorming sessions were held among researcher,
co-supervisor, advisor and program developer. Phase 4 - Deliver: The
prototyping was carried out and the prototype was evaluated by the
patients. Results: Phase 1 - Discovery: Through Desk research and review
of literature and existing technologies, the current panorama of Personal
Health Records was defined. Interviews conducted with cancer patients
uncovered their difficulties. Phase 2 - Define: data from phase 1 were
analyzed to define the difficulties faced by cancer patients in storing,
managing and accessing their medical history. Phase 3 - Develop: The
ONCODE prototype was developed. Phase 4 - Deliver: The ONCODE
prototype was delivered, a responsive Web App that cancer patients can
use to store, manage and access their medical history information.
Conclusion: The Web App ONCODE was developed, a digital solution for
cancer patients to facilitate management and access to their own medical
history.

XV
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1 INTRODUCAO

Estima-se que em 2018 ocorreram 18,1 milhGes de novos casos de
cancer (17 milhdes excluindo cancer de pele ndo melanoma) e 9,6 milhdes
de mortes por cancer (9,5 milhGes excluindo cancer de pele néo
melanoma), (FERLAY et al.,2015).

Em ambos o0s sexos combinados, o cancer de pulméo € o cancer mais
comumente diagnosticado (11,6% do total de casos) e a principal causa de
morte por cancer (18,4% do total de ébitos por cancer), seguido pelo cancer
de mama feminino (11,6%), cancer de préstata (7,1%) e cancer colorretal
(6,1%) (BRAY et al., 2018).

No Brasil, a estimativa para cada ano do triénio 2020-2022 aponta
que ocorrerdo 625 mil casos novos de cancer (INSTITUTO NACIONAL
DE CANCER, 2020). Os grandes avancos terapéuticos na oncologia tém
levado a melhora da sobrevida e, consequentemente, ao aumento dos
atendimentos médicos ambulatoriais e das emergéncias relacionadas ao
cancer. Embora existam muitos centros de cancer no mundo, apenas alguns
deles oferecem atendimento especializado de urgéncia e pronto
atendimento para pacientes oncologicos (COOKSLEY & RICE, 2017).

Estimativas recentes mostram que nos EUA, dentre todos o0s

atendimentos em setores de emergéncia, 4,2% sdo de pacientes
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oncologicos, por motivos que incluem infeccdes, patologias relacionadas
diretamente a malignidade (metastases, efeito de massa local, invasao
tecidual local, desordens hematolégicas, metabolicas, etc.) e efeitos
colaterais dos tratamentos. A taxa estimada de admissdo hospitalar desses
pacientes € de 59%, sendo que a mesma taxa € de 16% entre 0s pacientes
ndo oncoldgicos, RIVERA et al. (2017). Além disso, 0s pacientes com
cancer que procuram atendimento de emergéncia geralmente tém periodos
mais longos de internacdo e maiores taxas de admissdo e mortalidade,
quando comparados aos pacientes sem este diagnostico (WATTANA &
TODD, 2013).

No Brasil, a Politica Nacional de Prevencdo e Controle do Cancer,
estabelecida na Portaria 874/2013, determina que o cuidado integral ao
usuario deva ser feito de forma regionalizada e descentralizada e estabelece
que o tratamento deva ocorrer em estabelecimentos de saude habilitados
como as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(Unacon) ou os Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia (Cacon). Existem, atualmente, 288 unidades e centros
habilitados para o tratamento do cancer no territorio nacional, nimero que
pode ser considerado pequeno diante do grande contingente de pacientes
(MINISTERIO DA SAUDE, 2014).

Entretanto, no transcorrer do tratamento, muitos destes pacientes,
quando apresentam intercorréncias medicas, procuram atendimento em
servicos de urgéncia ou emergéncia ndo-especializados. A falta de
integracdo das informacOes dos prontudrios e a desinformacdo dos
pacientes acerca de sua propria patologia podem retardar o atendimento,
culminando no aumento da morbimortalidade (HARRISON et al., 2016).
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Pacientes oncologicos muitas vezes possuem atendimento realizado
por equipe multidisciplinar (médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, etc.) e
um histérico médico vasto e complexo, o que torna dificil o
armazenamento, gerenciamento e acesso das informacgdes mais relevantes.
Tal fato retarda a implementacdo de medidas terapéuticas e o
reconhecimento de complicacdes potencialmente fatais (MARCOTTE et
al.,2019).

Atualmente estdo sendo realizados esforcos para difundir a
digitalizacdo no setor de saude, bem como implementar a adog¢do dos
registros eletrénicos. Em 1998 o Ministério da Saide (MS) criou o Sistema
de Informacdo a Atencdo Basica (SIAB) que previu a utilizacdo das
informacdes de salde para a producdo de indicadores, (BRAZIL
DEPARTAMENTO DE ATENCAO BASICA, 2003).

Em 2002, o Conselho Federal Medicina (CFM) definiu as principais
caracteristicas do Prontuério Eletronico do Paciente (PEP). A portaria
2.400/2011 do Ministério da Saude determinou que todas as unidades
basicas de saude (UBS) deveriam implementar o PEP sob pena de corte de
repasses. No ano de 2013, por meio da Portaria GM/MS 1.412, foi definida
a implantacdo do Prontuario Eletrénico do Cidaddo (PEC), desenvolvido
pelo Departamento de Informatica do SUS (DATASUS), que permitiu a
consulta do historico do paciente com informacbGes de diagndsticos,
atendimentos, exames e medicacdes. O PEC é uma ferramenta de envio
eletronico de todas as fichas do eSUS feita via arquivos XML (SANTOS,
2013).

Em 2011, foi realizado o Projeto de Saude Digital (e-saude). O

referido projeto avaliou o sistema de informacao vigente como nédo estando
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preparado para fornecer respostas consistentes das UBS e dos profissionais
de saude, além de ndo permitir a interoperabilidade entre os diversos
sistemas de informacdo empregados nos diferentes niveis de atencdo a
salude (ROCHA, 2011).

Artigo publicado no DATASUS em 2017, revelou que o Brasil
possuia 42.495 UBS em funcionamento e que somente 15.488 UBS (35%)
possuiam o prontuario eletrénico implantado. A falta de integracdo e acesso
a informacdo na salde é uma problemética que além de aumentar a

morbimortalidade causa grande prejuizo econémico (BERANDO, 2017).

Hodiernamente, vivemos um cenario onde diversos sistemas de
informacdo em salude adotados pelo SUS sdo desenvolvidos por diferentes
fornecedores, com arquiteturas, bases de dados, modelos de informacses e
infraestruturas divergentes um dos outros. A caréncia de integracéo entre as
bases de dados ndo permite sua incorporacédo efetiva em prol dos pacientes.
Além disso, insta notar que as informacgdes em satude do SUS também ndo

sdo compativeis com as do sistema privado.

Uma forma de solucionar as dificuldades de acesso das informacdes
dos registros em saude pode ser feita por mecanismos que empoderem 0
proprio paciente para armazenar, gerenciar e acessar seu historico médico.
Nesse sentido, temos 0s Registros Pessoais de Saude Eletronicos (RPSE),
caracterizados como repositorios de informagbes processaveis sobre 0s
cuidados em saide do paciente, armazenadas e transmitidas de forma
segura e acessivel por multiplos usuarios autorizados. Sua principal funcéo
e servir como um banco de informacdes da histdria médica dos pacientes
possibilitando seu maior envolvimento e autogerenciamento dos cuidados
de saude (WYNIA, 2010).
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Pacientes com mdltiplas comorbidades e condi¢bes crbnicas que
requerem autogestdo, como 0s pacientes oncoldgicos, podem ter maior
probabilidade de aderir e se beneficiar de um RESP, em comparacdo com
outros pacientes (IATRAKI, 2018).

Diante dos problemas apresentados, foi desenvolvido o Web App
ONCODE, um Registro Eletronico de Saude Pessoal para pacientes
oncoldgicos que visa possibilitar ao paciente 0 armazenamento, gestdo e

rapido acesso da sua histdria médica.
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2 OBJETIVO

Desenvolver e validar o Oncode, um Web App para pacientes
oncoldgicos gerenciarem e facilitarem o0 acesso a sua prépria historia

meédica.
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3 LITERATURA

WEISER (1999) em “The Computer for the 21st Century” prop0s o
conceito de Computagdo Ubiqua que descreveu o conceito de utilizar
diversos recursos da computacdo movel, em diversos ambientes e a
qualquer momento, através da interacdo do usudrio com o ambiente. A
Computacdo Ubiqua propos a distribuicdo da informacdo possibilitando,
por exemplo, que informacdes relevantes da historia médica de um paciente

estivessem disponiveis em qualquer situagéo.

STIELL et al. (2003) em seu estudo “Prevalence of information gaps
in the emergency department and the effect on patient outcomes”, avaliou a
qualidade das informacdes fornecidas por 983 pacientes quando admitidos
no servico de emergéncia do Civic Campus Hospital of the Ottawa, no
Canada. Constatou-se que 323 pacientes nao souberam fornecer
informagbes importantes sobre o préprio diagndstico, como exames,
histérico clinico, tipo sanguineo ou medicamentos, prolongando o tempo de

atendimento em 72 minutos.

TANG (2006) descreveu o conceito de Registros Pessoais de Saude
(RPS) como uma representacdo dos registros de satde gerenciados pelos
proprios pacientes que podem compartilhar seus dados com profissionais

da satde ou manté-los em sigilo.
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WINYA, DUNN (2010) conceituou o termo Registros Pessoais de
Saude Eletrénicos (RPSE) como o0 armazenamento dos registros de saude

em formato eletronico.

GIBBONS et al. (2011) definiu que Informatica em Saude pode ser
definida como qualquer ferramenta eletrénica, tecnologica ou aplicativo
eletronico projetado para interagir diretamente com os consumidores, com
a presenca ou nao de um profissional de satide que fornece ou usa a
informacgdo (pessoal), e que permite ao consumidor ter uma assisténcia
individualizada, a fim de ajuda-lo a gerenciar melhor a sua satde ¢ o

autocuidado.

PAZ et al. (2013) propds um software chamado Mobidoctor que
possibilitou a consulta de informacGes médicas, somente dentro do
ambiente hospitalar, utilizando conceitos e tecnologias provenientes da
Computacdo Ubiqua. O sistema foi composto de nove interfaces que
permitiam ao usuario visualizar informac6es clinicas relevantes tais como
resultado de exames, procedimentos médicos, diagndsticos, alergias e
doencas cronicas, sendo necessario ao usuario ser cadastrado na base de

dados e realizar a leitura de um QR-code especifico.

WILLIAMSON et al. (2017) avaliou o Cancer SurvivorLink ™
(www.cancersurvivorlink.org) um RPSE desenvolvido para jovens adultos
sobreviventes de cancer infantil e por parentes de sobreviventes menores de
18 anos de idade. O SurvivorLink € um repositério de informacdes de saude
que permite ao usuario carregar e armazenar documentos importantes (em
formato Microsoft Word, PDF, imagem digitalizada ou arquivos de texto)
de saude podendo compartilha-los eletronicamente. O SurvivorLink

também oferece material educacional para os pacientes e seus cuidadores,
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bem como educacdo médica continuada gratuita para os provedores. Ele foi
considerado como uma das maneiras de melhorar o envolvimento dos

pacientes sobreviventes de cancer nos seus cuidados com a saude.

JUNG et al. (2017) avaliou os fatores relacionados ao uso ativo de
uma funcdo Health Notes (Notas de Saide) em um RPSE denominado
Health4U em um hospital académico. Os inscritos incluiam adultos com 19
anos ou mais, com experiéncia em acessar o Health4U, no periodo de 13
meses apos junho de 2013. O desfecho primario foi a adogdo de Notas de
Saude de acordo com o numero de doengas cronicas. Individuos com 71
anos de idade ou mais apresentaram menor probabilidade de se tornarem
usuarios ativos das Notas de Saude do que aqueles com 30 anos ou menos.
Além disso, comparadas aos homens, as mulheres apresentaram tendéncias
44% e 40% mais baixas de se tornarem usuarias de Notas de Saude e
usuérias ativas, respectivamente. Ao considerar doencas especificas, 0s
pacientes com cancer ou doenca renal crbnica apresentaram maior
tendéncia a se tornarem usuarios. Pacientes com maior numero de doencas
crbnicas tendem a usar a RPSE mais ativamente. Mulheres e idosos podem
ter tendéncias mais baixas para usar ativamente a PHR. Portanto, itens
especificos para a saude de cada grupo demogréafico - mulheres, idosos e
pessoas com doengas crbnicas - devem ser cuidadosamente considerados

para apoiar o uso sustentavel dos RPSE.

IATRAKI et al. (2018) escreveu o Personal Health Information
Informationender, um sistema para capacitar os pacientes que permite a
pesquisa a um repositorio de referéncias de alta qualidade selecionadas por

especialistas, evitando que 0s usuarios obtivessem informacdes errdneas
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online. Além disso, essas referéncias sdo personalizadas, com base nas

preferéncias individuais, condigdes medicas e outras informac6es de perfil.

TARVER, ROBB, HAGGSTROM (2019) avaliou o uso do
Colorectal Cancer Survivor's Personal Health Record (CRCS-PHR), um
RPSE online por vinte e dois pacientes com o diagnéstico de cancer
colorretal em clinicas cirargicas de um centro médico académico e do
Veterans Affairs hospital de Indianapolis. O objetivo do estudo foi coletar
dados para caracterizar a utilidade do CRCS-PHR e descrever sua
usabilidade em uma populacdo de sobreviventes do cancer colorretal. Os
pacientes referiram maior entendimento dos dados do seu histérico de
saude, melhorando a comunicacdo com seus medicos assistentes e
cuidadores. Os participantes tiveram percepcdes positivas gerais em relagao
a facilidade de uso e satisfacdo geral. Os principais desafios enfrentados
pelos participantes incluiram barreiras ao logar o sistema, falta de
conhecimento ou experiéncia em informatica e dificuldade em inserir suas
informacgbes. O estudo concluiu que o uso de RPSE pode aumentar o
engajamento dos pacientes melhorando seus cuidados de salude. Tal estudo
forneceu substrato para pesquisas futuras sobre os beneficios do uso de

RPSE por pacientes oncologicos ou com outras doencgas cronicas.

KIM, CHANG (2020) no estudo "Effectiveness of Using Personal
Health Records to Improve Recommended Breast Cancer Screening and
Reduce Racial and Geographic Disparities Among Women" analisou a
eficicia do uso de RPSE que contém informacdes detalhadas sobre saude,
para melhorar a realizacdo de mamografia de rastreio em mulheres com
risco potencial de cancer de mama. A amostra do estudo incluiu mulheres

de 40 a 75 anos sem diagndstico prévio de cancer. Foi encontrada uma
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associacdo significativa e positiva entre 0o uso de RPSE e o uso
recomendado de mamografia entre as mulheres, com a probabilidade da
triagem mamogréafica aumentar com o uso mais frequente de RPSE. O
estudo concluiu que deve ser considerado o desenvolvimento de politicas e
programas que possam promover o0 uso de RPSE por mulheres,
especialmente para aquelas carentes de assisténcia médica, como forma de

aumentar a realizacdo de exames preventivos para cancer de mama.



4 METODOS
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4 METODOS

Estudo descritivo transversal desenvolvido no Curso de Mestrado
Profissional em Ciéncia, Tecnologia e Gestdo Aplicadas a Regeneracdo
Tecidual da UNIFESP na linha de atuacdo cientifico tecnologico de
aperfeicoamento e aplicabilidade de produtos e processos em regeneragao

tecidual.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
UNIFESP - Projeto CEP/UNIFESP n©:3.934.144 - em 25/03/2020
(Apéndice 1).

4.1 Criacdo da ferramenta ONCODE

Para a criagdo do ONCODE, foi utilizada a metodologia Design
Thinking (DT) aplicada em quatro fases: Descobrir, Definir, Desenvolver

e Entregar, de acordo com o diagrama Double Diamond (23) (Anexol).

4.1.1 Descobrir


http://sciwheel.com/work/citation?ids=4706530&pre=&suf=&sa=0

Métodos | 17

4.1.1.1 Pesquisa Desk

Realizou-se a pesquisa Desk para obtencdo de uma revisdo de
literatura por meio da triagem de contetdo, com o intuito de adequar o
material direcionado ao desenvolvimento do Web App ONCODE,
objetivando auxiliar os pacientes oncologicos a alocar, gerenciar e acessar
dados de seu histérico médico. Foram revisados artigos das bases de dados
SCIELO, Pubmed, LILACS de modo a responder a trés questoes:

1- Qual € o panorama atual dos RPSE?

2- Quais o0s principais problemas enfrentados por pacientes
oncoldgicos para armazenar, gerenciar e acessar os dados de seu
historico médico?

3- Como os RPSE podem auxiliar os pacientes oncoldgicos em
avaliagbes médicas eletivas e de urgéncia/ emergéncia?

Para a busca na base de dados da Pubmed, LILACS e ScieLO foram

utilizados os descritores apresentados no Quadro 1.



Métodos | 18

Quadro 1 - Estratégias de busca e descritores utilizados nas bases de dados
para pesquisa Desk.

BASE DE DADOS DESCRITORES UTILIZADOS
Pubmed, ScielLO, Health Information, Personal OR Health Record,
LILACS Personal OR Information, Personal Health OR

Medical Record, Personal OR Medical Records,
Personal OR Personal Health Information OR
Personal Health Record OR Personal Health
Records OR Personal Medical Record OR
Personal Medical Records OR Record, Personal
Health OR Record, Personal Medical OR
Records, Personal Health OR Records, Personal
Medical AND Cancer OR Cancers OR
Malignancies OR Malignancy OR Malignant
Neoplasm OR Malignant Neoplasms OR
Neoplasm, Malignant OR Neoplasms, Malignant
OR Tumor OR Tumors

Dentre o0s artigos resultantes da estratégia de busca descrita
anteriormente, foram selecionados os artigos que atenderam aos critérios de

incluséo a sequir:
Critérios de incluséo

1. Idioma combinado com lapso temporal: artigos publicados nos
ultimos 10 anos que estejam em Portugués e Inglés;

2. RPSE como tematica;

3. Tratar do uso dos RPSE em pacientes com doengas cronicas,

COMO 0 cancer;
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Critérios de ndo inclusdo: artigos que néo tratassem de RPSE.

Critérios de exclusdo: estudos que ndo tratassem de RPSE em doencas

cronicas.

Apos a selecdo dos artigos com base no titulo, procedeu-se a leitura
de seus resumos e, posteriormente, foi realizada a leitura na integra dos

materiais que atingiram os critérios de incluséo.

4.1.1.2 Busca de Anterioridade

Realizou-se uma pesquisa de anterioridade nos sites de busca:
Google®, Yahoo® e plataformas de venda e downloads de aplicativos dos
sistemas operacionais i0OS e Android AppStore, Google Play, em janeiro de
2020 e repetida em junho de 2020. Foram pesquisados os termos Personal
Health Record, Personal Medical Record e Cancer, para identificar a
existéncia de conteudos que atendessem o mesmo publico visado nesta
pesquisa. A busca foi feita com o objetivo de identificar aplicativos ou
portais atualmente disponiveis para o usuario com o diagndstico de cancer.

Vale ressaltar que nesta busca ndo foram encontrados quaisquer
outros materiais ou documentos que abordassem especificamente o tema do

presente estudo.
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4.1.1.3 Entrevista com os de pacientes com diagndéstico de cancer de
mama

Com a finalidade de avaliar o ONCODE foram recrutados dez
pacientes com diagnostico, atual ou prévio, de cancer de mama que
estavam realizando seguimento no ambulatorio de reconstru¢cdo mamaria
do Hospital Sdo Paulo/ Unifesp, para reconstru¢do imediata ou tardia de
mama. Foram utilizados o0s seguintes critérios para selecdo dos

entrevistados:

Critérios de inclusdo: pacientes com idade superior a 18 anos com
diagnostico atual ou anterior de céncer de mama em seguimento
ambulatorial no ambulatério de reconstrucdo mamaria do Servigo de

Cirurgia Pléastica do Hospital Sdo Paulo/ Unifesp.

Critérios de exclusdo: pacientes que discordem com o exposto no
termo de consentimento livre e esclarecido bem como pacientes que nédo

utilizassem a internet, computador ou smartphone.

O recrutamento para participar da pesquisa foi realizado em dia de
consultas eletivas no ambulatério referido, presencialmente, pelo
pesquisador. Ao paciente que mostrou interesse em ser voluntario da
pesquisa foi apresentado e explicado o termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE). O paciente contou com tempo suficiente para ler o
TCLE, tirar duvidas e decidir se apos as informacdes obtidas, ainda possuia
interesse em participar. Apos o aceite (mediante assinatura do TCLE) foi
aplicado o questionario inicial para avaliar as dificuldades dos pacientes em

armazenar, gerenciar e acessar os dados de seu historico médico.



Métodos | 21

As entrevistas individuais foram realizadas por e-mail utilizando
formulario criado no Google Forms. Foram enviadas dez perguntas com o
objetivo de avaliar quais as dificuldades que os pacientes oncoldgicos
apresentam em armazenar, gerenciar e acessar 0s dados de sua histéria

médica. As perguntas foram:
1 - Qual ¢ o seu nome e 1dade?
2 - Qual seu e-mail?
3 - Qual ¢ o diagndstico do seu tipo de cancer?

4 — Quais informagdes sobre sua doenga que vocé tem maior

dificuldade em se lembrar?

5 — Como vocé guarda/armazena as documentagdes sobre seu
diagnostico, problemas de satde, medicacdes e tratamentos que ja

realizou ou esta realizando?

6 — Vocé ou seu acompanhante carregam consigo documentagdes sobre
sua doenga e tratamentos quando va0 as consultas médicas eletivas? Se

sim, como?

7 - Voce ou seu acompanhante carregam consigo documentagdes sobre
sua doenga e tratamentos quando vao as consultas médicas de urgéncia

ou emergéncia? Se sim, COMO?

8 - Vocé ja realizou um mesmo exame mais de uma vez por nio se

lembrar ou por ndo ter consigo as documentacdes do exame prévio?

e Sim.
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e Na&o.

9 — Qual a chance de vocé armazenar em um website ou aplicativo de

celular as informagdes mais relevantes de sua historia médica? D& nota

delas3.

e 1:ndo armazenaria de jeito nenhum.
e 2:talvez armazenaria.

e 3:sim, com certeza armazenaria.

10 — Qual a chance de vocé usar uma pulseira ou portar um cartido que
contivesse um codigo impresso (QR- code) através do qual as
informacdes de sua historia médica pudessem ser prontamente
acessadas por um profissional da saude que estivesse lhe prestando

atendimento? De notade 1 a 3.

e 1:ndo usaria de jeito nenhum.
e 2:talvez usaria.

e 3:sim, com certeza usaria.

4.1.2 Definir

Foram analisados os dados da pesquisa Desk sendo definidos 0s
potenciais beneficios do uso dos RPSE por pacientes com doengas cronicos

que possuem um vasto histérico médico, como os pacientes oncoldgicos.
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Através da analise dos questionarios iniciais respondidos pelos
voluntarios, foram identificadas as principais dificuldades encontradas
pelos pacientes oncoldgicos em armazenar, gerenciar e acessar os dados de

seu histérico médico.

4.1.3 Desenvolver

4.1.3.1 Criacéo do prototipo ONCODE

Foram realizadas sessOes de brainstorming entre pesquisador,
coorientadora, orientadora e desenvolvedor de programas, tendo por base
0s problemas dos voluntarios identificados pelo questionario inicial e

resultados da pesquisa Desk na fase Definir.

A partir dessas necessidades, foram delineados o formato e as
caracteristicas do ONCODE, de modo a atender as necessidades de um
paciente com cancer que necessita acessar rapidamente suas informacgdes
médicas. Foi desenvolvido pela equipe de pesquisadores um prototipo
inicial utilizando a ferramenta Balsamiq, da empresa Basamiq Studios,

Sacramento, USA.
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4.1.3.2 Aplicacdo de questionario para avaliacdo do protétipo

O protétipo foi avaliado pelos mesmos dez pacientes que
participaram da pesquisa inicial. Estes voluntarios foram contatados através
de ligacdo telefénica para que o prototipo fosse demonstrado de forma
presencial no ambulatério acima referido ou de forma remota por
conferéncia de video (via Skype). O pesquisador demonstrou como usar 0
prototipo do Web App ONCODE, pessoalmente em seu tablet ou
remotamente por videoconferéncia. Imediatamente apds a demonstracao, o
pesquisador aplicou um segundo questionario para avaliacdo de prototipo, o

feedback obtido foi incorporado ao produto final.
As perguntas foram:

1- Qual a probabilidade de vocé usar o ONCODE para colocar suas
informacgbes medicas?

Alternativas: alta, média, baixa.

2- Qual a probabilidade de vocé usar uma pulseira, ou portar um cartéo,
com um codigo QR code que permitisse que um profissional da
saude pudesse ter acesso as suas informacgdes médicas?

Alternativas: alta, média, baixa.

3- Quao facil ou dificil é a utilizacdo o ONCODE, na sua opinido?

Alternativas: facil, médio, dificil

4- Caso sua resposta seja dificil ou média, o que vocé acha que

dificultou o seu uso?
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5- Vocé iria preferir acessar o ONCODE para colocar as suas

informacoes utilizando seu computador ou seu celular?

6- Em sua opinido, o que poderia ser melhorado no ONCODE?

4.1.4 Entregar

Foi entregue uma solucdo digital que atendeu as necessidades dos
usuarios previstas na pesquisa. O ONCODE caracterizou-se como um Web

App responsivo para Android e iOS.



5 RESULTADOS



Resultados | 27

5 RESULTADOS

5.1. Descobrir

A seguir, estdo descritos os resultados encontrados, seguindo as fases
do DT.

5.1.1. Pesquisa Desk e Busca de Anterioridade

Considerando os critérios de inclusdo, ndo-inclusdo e exclusédo
descritos na metodologia da pesquisa Desk, ao pesquisar as bases de dados
SciELO, Pubmed, LILACS, com os descritores apresentados (vide Método),
foram encontrados, ao total, 37 artigos relevantes que foram lidos na
integra. Dezessete dos trabalhos selecionados abordavam o uso e beneficio
dos RPSE para pacientes oncologicos. Quinze abordavam RPSE em
pacientes com doencas cronicas. Por fim, cinco dos artigos falavam do uso

de RPSE em pacientes no geral.

Ao realizar a busca nas lojas de aplicativos Apple Store e Google
Play, alguns aplicativos disponiveis foram encontrados. No Quadro 2, estdo

apresentados os aplicativos relacionados aos RPSE.
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Quadro 2. Descri¢ao dos aplicativos localizados na loja Apple Store e
Google Play sobre RPSE:

NOME DO DESCRICAO PONTOS FRACOS PONTOS FORTES
APLICATIVO

Historico Médico  Aplicativo feito para Aplicativo feito H& uma fungdo para

médicos arquivarem dados somente para uso armazenar medicdes

clinicos de seus pacientes. médico. Permite o0 da pressdo arterial,

cadastro gratuito de
somente 30 pacientes,
apés é cobrado U$ 10
por ano.

gerando um gréfico
para controle dos
niveis pressoricos.

Medical records

Aplicativo para pacientes
armazenarem dados de seu
historico médico.

Aplicativo  somente
no idioma inglés.

E feito para o uso
pessoal por pacientes,
os dados ndo podem
ser acessados pelos
meédicos durantes 0s
atendimentos.

Possui as seguintes
fungdes:

Tem a funcdo de
lembrar sobre o
tempo de uso de
medicamentos

Calendério de
eventos (tomar
pilulas, consultas,

exames laboratoriais)
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Personal Health

Registro pessoal de

Aplicativo somente

Permite acessar 0s

Records PHR saude do idioma inglés. registros de saude de
Aplicativo pago. filho ou dependente.
Andaman? Registro pessoal de Somente podem ser Interface intuitiva,

salide para pacientes
armazenar
informacGes sobre
seu historico médico

anexados exames
laboratoriais, ndo
campos para anexar
exames de imagem,
cardiolégicos ou
notas de alta

gratuito

Registros Médicos

Registro pessoal de

Aplicativo pago.

H& um campo para

Multi-Profile salde para pacientes  Mostra diversas adicionar dados sobre
armazenar propagandas durante  vacinag&o.
informacGes sobre 0 acessso.
seu historico médico  N&o ha subdivisdes

para anexar 0s
exames como
laboratoriais, de
imagem,
cardioldgicos
Doctor At Work Aplicativo para N&o permite o uso de  Permite ao médico

(Plus) - Registros
Médicos

médico alocarem
registros de seus
pacientes

pacientes.

registrar dados de
seus pacientes,
subdividindo-os de
acordo com seu local
de atendimento
(consultdrio, clinica,
hospital, etc.).

My Health Records

Aplicativo para
medicos terem acesso
a registros de saude
de seus pacientes

Aplicativo somente
do idioma inglés.

Aplicativo feito
somente para uso
médico.

Permite ao usuario
visualizar registros
de salde dos seus
pacientes.

Permite também a
organizacéo e
visualizagéo de dados
de contabilidade do
consultorio privado.

Dr.pad / Patients
Medical Records &
Appointments for
Doctors

Aplicativo para
médicos terem acesso
aos registros de saude
de seus pacientes

Aplicativo somente
do idioma inglés.

Aplicativo pago.

Permite ao médico
registrar dados de
seus pacientes.

My Health Record

Aplicativo para
pacientes
armazenarem dados
de seu histoérico
médico

Aplicativo somente
do idioma inglés.

Permite ao usuario
armazenar dados de
seus familiares,
criando perfis para
eles.
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Mobile Health Aplicativo para Aplicativo somente Gera um grafico onde

Record pacientes do idioma inglés. sdo plotadas as
armazenarem alguns  N&o permite inserir medidas de pressao
dados medicos exames laboratoriais, arterial e niveis

cardiol6gicos ou de glicémicos.
imagem, somente

podem ser inseridos

medicagdes, niveis

glicémicos, grupo

sanguineo e medidas

de presséo arterial.

5.1.2. Entrevista com 0s pacientes

Dez pacientes com diagnostico atual ou prévio de cancer de mama,
tratados no ambulatorio de reconstrucdo mamaria do Hospital S&o Paulo/

Unifesp, responderam da seguinte forma o questionario inicial:
e Pergunta I - Qual € o seu nome e idade?

A idade das pacientes variou de 39 a 65 anos, sendo a média de idade de 50

anos, o desvio padrao 6,603030.
e Pergunta 3 - Qual ¢ o diagndstico do seu tipo de cancer?

Todas as voluntarias avaliadas souberam dizer que possuiam o diagndstico

de cancer de mama.

e Pergunta 4 - Quais informagdes sobre sua doenca que vocé tem

maior dificuldade em se lembrar?
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Trés das pacientes disseram que ndo possuiam dificuldades em se lembrar
das informacgfes sobre seu historico médico. Trés mencionaram que nao
conseguiam se lembrar das datas de seu diagnostico, cirurgias realizadas,
radioterapia, quimioterapia e medicacoes em uso. Uma referiu ter
dificuldade em se lembrar das medicacdes de uso diario. Duas disseram ter

dificuldades em se lembrar dos resultados dos exames realizados.

e Pergunta 5 - Como vocé guarda/armazena as documentagdes sobre
seu diagnoéstico, problemas de saude, medicagdes e tratamentos que

jé& realizou ou esta realizando?

Sete pacientes disseram que guardam as documentacdes de seu historico
médico em pastas. Uma disse em plasticos, outra em envelope e outra em

uma gaveta.

e Pergunta 6 - Vocé ou seu acompanhante carregam consigo
documenta¢des sobre sua doenga e tratamentos quando VA0 as

consultas médicas eletivas? Se sim, como?
As respostas das pacientes foram:
"S6 exames recentes e cartdo do hospital”

"No primeiro ano sim, eu carregava a pasta contendo todas as
documentacBes. Mas depois ndo mais, pois o sistema é informatizado e

contém todas as informacg6es que os médicos necessitam."
"Sim, papéis."

"Sim, levo os papéis."
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"N&o, levo somente o cartdo pois la eles possuem todas as informacdes."
"Né&o."

"Sim, sé dltimos exames como a mamografia.”

"As vezes levo."

"Levo ultimos exames apenas.™

"Nao, eles tém la informatizado. Sé levo apenas a ultima mamografia.”

e Pergunta 7 - Voc€ ou seu acompanhante carregam consigo
documentagdes sobre sua doenga e tratamentos quando VA0 as

consultas médicas de urgéncia ou emergéncia?
Sete responderam "N&o" e trés "Sim".

e Pergunta 8§ - Vocé ja realizou um mesmo exame mais de uma vez por
ndo se lembrar ou por ndo ter consigo as documentagdes do exame

prévio?

Sete responderam "N&o" e trés "Sim".

e Pergunta 9 - Qual a chance de vocé armazenar em um website ou
aplicativo de celular as informacdes mais relevantes de sua historia
médica? Dé notade 1 a 3.

1- ndo armazenaria de jeito nenhum.
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2- talvez armazenaria.

3- sim, com certeza armazenaria.

Nove responderam "Sim, com certeza armazenaria” e um respondeu

"Talvez armazenaria".

e Pergunta 10 - Qual a chance de vocé usar uma pulseira ou portar um
cartdo que contivesse um codigo impresso (QR- code) através do
qual as informag¢des de sua historia médica pudessem ser
prontamente acessadas por um profissional da satde que estivesse
Ihe prestando atendimento? De notade 1 a 3

1- ndo usaria de jeito nenhum.
2- talvez usaria.

3- sim, com certeza usaria.

Cinco responderam " sim, com certeza usaria” e cinco disseram

"talvez usaria".

5.2. Definir

Com base nas estratégias utilizadas na pesquisa Desk e nas respostas
apresentadas pelos pacientes entrevistados, foi possivel definir as principais
necessidades da populacdo alvo, a fim de incorpora-las posteriormente no
ONCODE.
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Os resultados da pesquisa Desk mostraram o panorama atual dos
RPSE e os potenciais beneficios de seu uso por pacientes com doencas
crébnicas, como 0s pacientes oncoldgicos, podendo facilitar o
armazenamento, gerenciamento e acesso de dados relevantes de sua historia

meédica.

As entrevistas com os pacientes mostraram que 70% tiveram alguma
dificuldade em se lembrar de dados importantes de seu histdrico médico.
Todas disseram que guardavam seus documentos médicos impressos em

casa em recipientes como pastas, plasticos, envelopes ou gavetas.

Somente 30% dos pacientes referiram levar as consultas eletivas
documentacGes ou exames prévios. Foi encontrado o mesmo percentual

para as avaliagdes em situacgdes de urgéncia ou emergéncia.

Quanto a realizacdo de exames em duplicidade, 30% dos pacientes
disseram ja ter realizado um mesmo exame mais de uma vez por nao

carregarem consigo estes.

Dos entrevistados 90% disseram que com certeza armazenariam em
um website ou aplicativo de celular as informagdes mais relevantes de sua
historia médica, sendo que 50% com certeza usariam uma pulseira ou
portariam um cartdo que contivesse um codigo impresso (QR- code) através
do qual as informacdes de sua historia médica pudessem ser prontamente
acessadas por um profissional de saude que estivesse lhe prestando

atendimento, e 50% talvez usassem.
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5.3 Desenvolver

As informacOes apresentadas nos itens anteriores deram subsidios
para a criagdo do ONCODE, um Web App responsivo, onde 0s pacientes
oncologicos podem armazenar, gerenciar e acessar as informacées de seu

historico médico.

5.3.1. Brainstorming

Em posse das respostas relativas aos problemas dos voluntarios
identificados pelo questionario inicial e dos dados encontrados pelas
pesquisas Desk e Busca de Anterioridade, seguimos com as sessbes de
brainstorming entre  pesquisador, coorientadora, orientadora e

desenvolvedor de programas.

Foi definido que o ONCODE seria um Web App responsivo onde 0s
usuarios, ap6s um cadastro inicial, pudessem armazenar informacdes de seu
histérico medico de forma rapida e facil, tirando fotos dos exames ou

documentos ou por meio do upload de arquivos.
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5.3.2. Prototipacao

Foi desenvolvido um primeiro protétipo pela equipe de
pesquisadores utilizando a ferramenta Balsamig.
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Figura 1. Screenshot das telas das telas do
protétipo inicial do ONCODE feito no
Balsamiq
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O contrato de prestacdo de servigo e confidencialidade foi firmado
com o desenvolvedor. Todos os custos foram arcados pelo autor da tese,
sem apoio financeiro dos oOrgdaos ou instituigdes de fomento ou
financiadores. Varias reunides por Skype foram realizadas até a definigdo

do algoritmo de prioridades, design do ONCODE e suas funcionalidades.

5.3.4.1. Arquitetura do sistema

Foi utilizado o Model View Controller (MVC) como a arquitetura
para o desenvolvimento do Web App. Foi realizada a separacdo das

camadas que interagem com 0 usuario:

e View — camada responsavel pela interagdo com o usuario do sistema.

Contém todas as interfaces de comunica¢ao com o usuario;

e Controller — camada responsavel por receber as solicitagdes e
realizar os processamentos das regras de negodcio, transferindo ou
atribuindo as atividades as demais camadas participantes do modelo

arquitetural;

e Model — camada responsavel por receber os valores que sdo
persistidos na base de dados utilizada. Interage diretamente com a camada

Controller.

Frameworks e Responsividade: No projeto, foram utilizados dois

tipos de frameworks: Spring Boot e Bootstrap.

5.3.3. Linguagens

Java
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Foi utilizada a linguagem Java verséo 8 para desenvolvimento do backend.
HTML

Foi utilizada a versdo 5 do HTML para criar as paginas do Web App

CSS

Foi utilizado a linguagem Cascading Style Sheets (CSS) versdao CSS3 para

controlar fontes, cores e outros componentes ligados a interface do sistema.

JQuery e JavaScript

Foi utilizado a linguagem JavaScript para o desenvolvimento web. Foi
utilizada a biblioteca jQuery para criar as fun¢des necessarias para tornar as

paginas dinamicas.

SQL e MySQL

Foi utilizado o Structured Query Language (SQL) como linguagem de
consulta e criacdo de bancos de dados relacionais. Foi utilizado 0 MySQL
como Sistema Gerenciado de Banco de Dados Relacional para realizar o

controle das tabelas da base de dados.
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5.3.4. Ferramentas Utilizadas

NetBeans

Para desenvolver o sistema foi utilizado o ambiente de
desenvolvimento NetBeans IDE.
5.4 Entregar

O Wep App foi disponibilizado de forma publica na internet, para

facilitar o acesso aos pacientes, pelo endereco:

https://oncodeapp.herokuapp.com.

Apds o cadastro, os proprios usuarios/pacientes poderdo alocar as
informagdes mais relevantes de suas historias medicas. O acesso as
informacgbes pelas médicos ou profissionais da saude que forem prestar
assisténcia sera realizado através da leitura de um QR code individual e
unico de cada paciente. Este QR code sera gerado de forma automatica
apos o cadastro inicial do usuario, podendo ser armazenado em Sseu
smartphone como uma imagem ou ainda ser impresso - possibilitando a
futura criacdo de acessorios criativos, como pulseiras ou cartdes coloridos,
utilizadas como ferramentas de marketing para favorecer a adesdo ao
ONCODE.


https://oncodeapp.herokuapp.com/
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5.4.1. Screenshots

A sequir, serdo apresentadas as telas principais do ONCODE:

® UNIFESP
ONCODE - LOGIN

senha

ENTRAR

Figura 2. Screenshot da tela
inicial de login do ONCODE.
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ONCODE

INFORMAGOES DE ACESSO

E-mall

E-mail

Senha

Confirmar senha

DADOS PESSOAIS
Nome

Nome
Idade (anos)
M_'r,-cfl‘ 1anos)

Tipo Sanguineo

Selecione

Hospltal Referéncia

ENDERECO
CEP
Logradouro

Logradouro

Numero

Numerno

Complemento
compiemento

Bairro

Cidade

Salvar

Figura 3. Screenshot da tela de cadastro de dados pessoais.
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ONCODE

DIAGNOSTICO PRINCIPAL

Novo Registro

10 ¢ resultados por pagina

Pesquisar
Data Data
Descri¢ao T criagao alteracao Visualizar
Cancer de 28/07/2020 Q
mama

Mostrando de 1 até 1 de 1 registros

Anterior ! Proximo

Figura 4. Screenshot da tela de diagnostico
principal, onde o paciente pode descrever qual o seu

subtipo de cancer e colocar a data de diagndstico.
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DESCRIGAO COMORBIDADE

Cancer

Cancer de mama
Tabagismo

Nao
Infarto Prévio

Nao
Hipertensao

Sim

Doenga Tiroideana

Nao
Diabetes
Nao
AVC Prévio
Nao
Doenc¢a Pulmonar
Nao
Trombose Prévia

Nao

Figura 5. Screenshot da tela de cadastro

de comorbidades.
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ONCODE

Dados Pessoais
Diagnostico Principal
Descrigao
Medicacgoes
Internacoes

Exames Laboratoriais
Exames de Imagem
Exames Cardiolégicos

Sair

Figura 6. Screenshot da aba de menu, que
mostra ao paciente todas as opcdes de dados
alocados (dados pessoais, diagnéstico principal,
medicacOes, internacbes, exames laboratoriais,

exames de imagem, exames cardiologicos).
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ONCODE —

MEDICAGOES

Quimioterapla

Selecione v

Radioterapla

Selecione..

Medicacoes em uso

Alergia a Medicagoes

Selecione

Salvar

Figura 7. Screenshot da tela de
medicacOes, onde o paciente pode colocar
informacbes se realizou quimioterapia,
radioterapia, medicacGes em uso e se possuli

alergia as medicdes.
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INTERNAGOES/NOTAS DE ALTA

Descricao da Imagem

Selecione a imagem Browse

Salvar

10 ¢ resultados por pagina

Pesquisar

Data Data
Descrigdo T criagdo alteragao Visualizz

Nenhum reqgistro encontrado

Mostrando 0 até 0 de 0 registros

Anterior Proximo

Figura 8. Screenshot da tela onde o
paciente pode registrar seus
internamentos, anexando imagens de

suas notas de alta.
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ONCODE

1l

EXAMES LABORATORIAIS

Descricao da Imagem

Selecione a Imagem Browse

Salvar

10 ¢ resultados por pagina

Pesquisar

Data Data
Descrigao T criacao alteracao Visualize

Nenhum registro encontrado

Mostrando 0 até 0 de 0 registros

Figura 9. Screenshot da tela onde o
paciente pode registrar os resultados de
seus exames laboratoriais, anexando

imagens ou arquivos de seus exames.
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1l

ONCODE

EXAMES DE IMAGEM

Descricao da Imagem

Selecione a imagem Browse
g

Salvar

10 ¢ resultados por pagina

Pesquisar

Data Data
Descrigao T criagao alteragao Visualizz

Nenhum registro encontrado

Mostrando 0 até 0 de 0 registros

Figura 10. Screenshot da tela onde o
paciente pode registrar os resultados
de imagem, anexando imagens ou
arquivos de seus exames.
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ONCODE

EXAMES CARDIOLOGICOS

Descrigao da Imagem

Selecione a imagem... Browse

Salvar

10 ¢ resultados por pagina

Pesquisar

Data Data
Descrigao T criagao alteragao Visualize

Nenhum registro encontrado

Mostrando 0 até 0 de 0 registros

Anterior Proximo

Figura 11. Screenshot da tela onde o
paciente pode registrar os resultados de seus
exames cardiologicos, anexando imagens

Ou arquivos de seus exames.
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ONCODE

MEU QRCODE

Baixar Imagem

Baixar PDF

null

Copiar link

Figura 12. Screenshot da tela que gera o0 QR
code individual do paciente. O paciente pode
baixar a imagem, PDF ou link, estes podem
ser enviados ao profissional de saude que lhe
prestar assisténcia para que acesse 0s dados do

historico médico.
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6 DISCUSSAO

Os avancos da oncologia promoveram um aumento da
sobrevida dos pacientes oncoldgicos e consequentemente da demanda dos
atendimentos médicos para essa populacdo, ZENG et al. (2018). Além
disso, os pacientes oncologicos podem possuir um histérico médico vasto,
composto por multiplos exames, intervencgdes terapéuticas (quimioterapia,
radioterapia, cirurgias), avaliacbes meédicas diversas e com profissionais
variados, o que pode dificultar o armazenamento, gestdo e entendimento
sobre seu historico de satde, MARCOTTE et al. (2019). Por essa razéo, a
dificuldade de acessar informacGes do historico médico pessoal em
situacdes de emergéncia pode retardar o diagnostico e a implementacdo de
medidas terapéuticas, aumentando assim o periodo de internacdo, a
morbidade e mortalidade dos pacientes, VANDYK et al. (2012).

Em conexéo a essa importante realidade dos pacientes oncoldgicos, o
presente estudo teve por objetivo desenvolver o ONCODE, um Web App
que possibilitard aos pacientes oncologicos armazenar, gerenciar e acessar

facilmente as informacdes sobre o seu historico médico.

Ha evidéncias na literatura que o empoderamento dos pacientes em
relacdo aos cuidados com a saude aumentam o entendimento sobre sua
patologia, adesdo ao tratamento, autocuidado e comunicacdo-médico
paciente (NAFRADI & NAKAMOTO & SCHULZ, 2017). Nesse sentido,
os RPSE surgem como alternativas digitais para o uso de pacientes, onde 0s
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mesmos podem alocar suas informacdes médicas, uso de medicamentos e
seus habitos, permitindo o empoderamento em relacdo ao autocuidado e
maior controle sobre monitoramento de sua saude (MEIER &
FITZGERALD & SMITH, 2013), principalmente para a populacdo de
pacientes com doengas cronicas, como 0s pacientes oncoldgicos, ajudando-
0s a gerenciar seu vasto historico médico (WILLIAMSON et al. 2017).

Além das vantagens da melhoria com o autocuidado e a previsao de
problemas de saude, os RPSE podem auxiliar o inicio dos tratamentos de
intercorréncias em situacfes de urgéncia e emergéncia (ROEHRS et al.,
2017).

O questionario inicial cujo objetivo foi identificar as dificuldades dos
pacientes oncologicos em lidar com os dados de seu histérico médico
mostrou que a maioria dos pacientes (70%) apresentavam dificuldades em
se lembrar de dados importantes de seu historico médico. Todos 0s
pacientes disseram que guardavam seus documentos médicos impressos em
recipientes como pastas, plasticos e gavetas e a menor parte (30%)
carregava 0s documentos consigo nas avaliagdes médicas eletivas ou de
urgéncia/ emergéncia. Dos entrevistados 90% disseram que, com certeza,
armazenariam em um website ou aplicativo de celular as informagdes mais
relevantes de sua historia médica. Ainda, 50%, com certeza, usariam uma
pulseira ou portariam um cartdo que contivesse um codigo impresso (QR-
code) através do qual as informagdes de sua historia médica pudessem ser
prontamente acessadas por um profissional da satde que estivesse lhe

prestando atendimento, e os outros 50% talvez usariam.
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Na busca de anterioridade ndo foram encontrados RPSE nos idiomas
“inglés” ou “portugués” que fosse especifico para pacientes oncoldgicos e

que agregasse as caracteristicas descritas abaixo.

Diferente dos outros RPSE existentes, 0 ONCODE se destaca dos
demais por ser um web app responsivo, gratuito de acesso livre, possuir
uma interface totalmente em portugués, ser voltado especificamente para
pacientes oncologicos e permitir que os resultados dos exames possam ser

adicionados como fotos ou que seja realizado o upload dos arquivo.

O seu design responsivo inclui algumas caracteristicas importantes
como ajustar o layout da pagina de acordo com o tamanho da tela do
dispositivo utilizado e ser acessivel tanto em sistema iOS quanto Android,
redimensionando o conteido grafico para que seja visualizado de maneira

correta e otimizada.

Durante as consultas médicas emergenciais, as informacdes
armazenadas podem ser acessadas de forma rapida e facil através da leitura
do QR code ou do link unicos de cada usuario. Este acesso € permitido
tanto aos pacientes quanto aos profissionais da saude que estiverem lhes
prestando assisténcia, podendo assim otimizar diagndsticos, implementar
de medidas terapéuticas emergenciais de forma mais rapida e a reduzir a

realizacdo de exames em duplicidade.
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6.1. Impacto Social

O Web App ONCODE pode ser considerado uma ferramenta que
possibilita aos pacientes oncologicos alocar, gerenciar e acessar
informagdes relevantes de seu historico medico, aumentando o

empoderamento e engajamento dos pacientes em seu proprio tratamento.

Na medida em que essas informacdes sdo acessadas de forma facil e
rapida por profissionais da saude podem ser reduzidos o tempo de
atendimento, a realizacdo em duplicidade de exames e procedimentos
diagnosticos e os periodos de internacdo, tendo como consequéncia,

reducédo dos custos em saude.

Em situacbes de urgéncia e emergéncia 0 pronto acesso as
informacdes do historico médico dos pacientes pode aumentar a rapidez do
diagndstico bem como a implementacdo de medidas terapéuticas,

reduzindo assim a morbimortalidade.



7 CONCLUSAO
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7. CONCLUSAO

Foi desenvolvido o Oncode, um Web App para pacientes oncoldgicos

gerenciarem e facilitarem o acesso de sua propria histéria médica.
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APENDICE 1 - Parecer Consubstanciado do CEP

UNIFESP UNIFESP - HOSPITAL SAO
m PAULO - HOSPITAL W
Aiserneniy UNIVERSITARIO DA

g UNIVERSIDADE FEDERAL DE

SAOQ PAULO - HSP/UNIFESP

Numero do Parecer: 3834 144

Apresentacho do Projeto:
Praeto CEP/UNFESP n 01022020 (parecer tna)
Trata-se de Projeto de MESTRADO de PAULD EDUARDO KRAUTERBLUTH SOLANO JUNIOR

Ovientadora: Prots. Dra. Elane K Horbe: C ntador Profa Renots Andiade Baar Progeto
vinculado 30 Departamento oo Crurge. Disoping de Crurga Pisaica. Campes S80 Pauio. Escola Paulsza
ce Medora, UNFESP.

As ndormacies elencadss nos canpos "Agresentaciio 4o Proe”. "Otyetivo da Pesgusa’ ¢ "Avalacio dos
Racos e Banefioos” loram retradas 3o argunvo informactes Bas.cas da Pesquss
PE_INFORMACOES BASICAS DO_PROJETO_ 1422080 . geraco em 21/1/020)

APRESENTACAD introdughe: Estma-se que em 2018 ocomenam 18,1 milhdes de novos CAL08 de chnoer @
9.6 mindes de mones por cincer. Dacdos apresertadcos pato INCA sm 2018 ssteram 3 modinoa de 600 mi
NOVOS Casos de chnoer em 2019 no Brasd Os grandes avangos eapSuBcos na oOnColOIS tm Causado
aumento Se sctrevids e Quentom 408 atendmentos MESCOS aMbUlBlonas ¢ de emerpénoas
IEAOONSAaS 30 CANCe!. PRDSntes COmM CANCEr QUE PIOCATEM BENGIMENIs de emergdnca Qeraiments tém
peniodons mas Kngos e riemaclc, maores taees de

Erawegs s boaoe. Te0

Bave VLA CLEMENTING CEP. 04 3900
W Wemicigia:  SAD PALO
Tolatone (115571 2002 Fou: (1SS TV Eoat ol e b
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UNIFESP UNIFESP - HOSPITAL SAO
PAULO - HOSPITAL
L e UNIVERSITARIO DA
i UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SAO PAULO - HSP/UNIFESP

Camtrunche m Mamom 2004 144

sdmissdo o maior moralidode do que paclentes nda oncologicos. No transcorrer do irstamento multos
donses pacientes, quando apresentam intercortdnolns médican, procuram atendimento em servigos de
urgéncin ou emeorgéneia ndo-especinlizados em pacientes oncolégicos. A falta de integiagdo das
informagben dos prontusnos o a dennformagho dos pacienies scorca de sus propa patclogia podem
rotardar o atendimanto culmnanda no aumento da mortsmortalidade. Diante desses fatos serd desanvolvdo
0 ONCODE. uma nolugho digtal para pacientes ancolégicos, que visa tornar disponivel de forma rigids o
fhcil s informagies relevantes da historia méddics pregressa do pacients utizador do sistema proposto
Objotive: Desenvolver o validar 0 ONCODE uma soluglo digital para paciontes oncoldgicos, para faciiitar o
GUENCIMMENIo @ ACHREO B Sul Propra atdna médica. Método: Para a criagho da ferraments serd utilizace
n matodologin Design Thinking aplicada em quatro fases: Descobrir, Definie, Desenvolver & Entregar, de
#cordo com o diagrama de Double Diamond, Resultado: Serd entregue solugho digital que atendas as
necessidades do usudnio. A premissa ¢ que o solugho serd concretizads atroves do website, onde o8
pacientes com dagndstico do chncer apas cadasiro possam docar as informagdes mals Islevanios do sua
hentorin madica o acossa-las araves de um QR-code. O wobsite serd dsponibllizado de forma pablion na
ornet, para taclitar o acesso aos pacientos, Conclusdo: Espera-so que o ONCODE possibéite ao paclente
oncoldgico gerenciar & acessar de forma rdpida as iMormagdes de sus hstdna médica com consequants
teducho do tempo de alendimento, sumento da rapides do diagndstico de intercorréncias ¢ da
implementagho de modidas 1erapduticas reduzindo nssim morbimortalidade

HIPOTESE: Que 0 ONCODE sejs um mecanismo digital de armazenamenio o gerenciamento de
ntormagbas da historia médica de paclentes oncoldgicos superior aos existentes na atualidade,
posubilitando o resgate Imediato de tais informagdes e consequentemente reduzindo o tampo de
atendimento, sumentando a rapider de diagndsticos o ds implementagho de medidas terapduticas, com
reduchio de morbimortalidade.

Objetivo da Pesquina:

COBJETIVO PRIMARIO: Deserwolver o validar um mecanismo digtal chamado de ONCODE onde os
usudnos, pacientes com o dingnostico de chneer, possam alocnr informagies scbie 0 seu histdrico madico &
genr un QR code individual Impresso em uma pulsers que possibilite o

Endwrogo:  Rua Doncaiy. 740

Balre: VLA CLEMENTING CEF o4 a0
ur Municipin:  BAQ PALLO
Tolwtona: (1100711002 Fux: (110820-7002 Emalli cop @ untesg

LRl
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AMAZeNAmaNnto, QEIENCAMENt) & resgite imediato destas Informagbes facilitando o seu atendimento de
médico.

Avallagho dos Riscos e Beneficios:

Em relagho aoe nscos o banelicios, o pesquisador dociar:

“RISCOS Risco de os pacientes sentirem-so constrangidos om respondor po questioninio proposto, que ind
abordar suas diicuidades em armazenar @ gerenciar dados de sus histona médica

BENEFICIOS: O respondents do questondrio ndo et benelicion pessoals ao participar dis pesquiss

Comentirios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

TIPO DE ESTUDO: Descrtivo Transvorsal

LOCAL: Discipling de Cirurgia Plastics, EPM, UNIFESP

PARTICIPANTES: Partiopario 10 paciente oncoldgicos (respanderiio guestiondno, na tnse "descobnr),
Criténo de Incluslio. Pacientes com idade supenor a 18 anos com diagnostico atual ou antenor de clncet
do mama om seguimento om ambulatorial em servigo de oncologla que estejam realizando ou que
ronlizaram tratamento com quimioterapin ou radioterapia ou ambos

“Critdrio de Exclusbo: Pacientes com idade infenor & 18 anos, que nio possusm o diagnostico de clncer de
mama, que nio estejs realzando tratamento com guimioterapln ou mdolerapa.

PROCEDIMENTOS:

Parn » criaglo da Terramenta serd ulilizada & metodologia Design Thinking aplicada em quatio fases:
Doscobrir, Detinir, Desanvolver @ Entregar, de acordo com o diagrama de Duble Diamond (FERREIRA ot sl
2015)

‘Descobnr: Para avaliar a relevinca epidemioldgica do tema fol realizada uma pesquisa Desk no portal de
petiddicos PubMed (www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed), no portal do Ministério da Saude
(Mip:www saude gov.be) & do INCA (hipa:/www.inca. gov.br) Com 08 Seguintes Goscritones: “epidemicioga
do chncer”, “incidincia & prevaléncia mundiais do clncer”. Serd aplicado um questoniiio em pacientes
onColGEeos pars avaliir quas as misores difculdades em armazensr ¢ gerencinr sua histora médica, Serd
aphicado um termo de consentimento bvre ¢ esclarecido

Enderego: s Boncm 140

Balme: VLA CLEMENTING CEM: o4 axa000
ur: & Municiplo:  SAD PAULO
Tulafome: (1108710002 Pan: (11168907162 B-mailli  cap B undeng by

Pagra it v
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Delinir: Esta nord a etapa de convarpings, onde os problemas dos usudrios serbo definidos tendo por base
o8 achados da pesquisa Desk, busca de antetiondade o da pesquisa aplicada nos packentes

“Denanvolver): Serlo rmalizadas sessdes de branstoming entre pesquisador, cootentndora, onentadors o
desenvolvedor de programas, tendo por base os problemas do usudno (dentficados na fase Defini. Serbo
dolineados o lormao @ caractediiticas do ONCODE, de modo a astender as necessidaden do unudnio. Um
prodelipo serh desenvolido pela equipe do desanvolvimento de ite o de pulsels com OR code impresse. O
protolipo serd avalindo pelos ususnios @ o feedback obtido incorpormdo ao produto nal.

<Entragar: Serd entregue solugho digital que atends As necessidades Jo usudnio, A pramines ¢ que &
solugho serd concretizada através da webalte, onde os pacionies com dagndstico de chncer apds cadastro
possam alocar as Informagoen mals relevintes do sua hstora medica o acossa-as através de um QR-code.
O wobsite serd dinponibiizado de forma pablica na intemet, par Incilitee © acenso sos pacentes,

(mals Informagdes, ver projeto detadhado).

Consideragdos sobre o8 Termos de apresentagho obrigatoria:

1+ Foram apresentados os principas documentos: folha de rosto, projeto completo;. odpis do cadastro
CEP/UNIFESP, orgamento financeiro apresentados adequadamanto,

2- TCLE & sor apiondo 5om parsoipinies.

3 outros documentos iImportantes anexados na Plataforma Brast

alquestiondno que serd aplicado (Roteiro_Entrevista docs, postado em 13/1/2020)

b} sutonzago da coep nB81/2010 (Aprovado_CoEP pdl, postado em 13/1/2020)

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Renpostas 00 parecer 1 3855907 de 20 de Fevereiro de 2020, PROJETO APROVADO.

PENDENCIA 1< Na matodologhs do projeto detalhado, pg 11, fem '4.1.1. Descobrie™, dovem sat fomecidas
mals nformacoes sobire 08 PAMCIHANIES QUA (M0 FMEAPONAEr KO QUASTIONANG. MA0 Paciantes Gncolagoos de
que Insttucao? quantos serno” de que forma sers o

Balrre:  ALA CLEMENTING CEF e ot 0
ur: o Munieipi:  SAO PAULO
Tulotone: (1 1)8871 1002 Fan (1118800702 Eeammil o @ uiieng be

Pt o
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recrutamento' convits 7 Guans 30080 08 Crilenon de INcAac ¢ exciusac? Os critenos du INCIUSa0 @ exchusao
foram descriton no formulano PR indonmacoes DAsCRs, RO 6ntants NAo conatam do progedo. slem disio, o8
cienion de exciusao a0 Inadequados. Pois BPENas Nagam o4 critenos de Inclusac. Os criterios de
XS0 Javemn oACiarecer. (uas Dacentes ontrm AqUelas Que aenderm o8 Crteoa G0 NCUSE0, deverao
st excwsdos. Em que 1ocal @ em Que CICUNSEANCIs 08 QUESIONANcS B8N0 apbcadus?

RESPOSTA

Recrutamento o convite

Serdo recrutados 10 pacientes com dagnostbcoo stual ou prévio de cdncer de mama que reskzam
BOQUIMOND MO AMBUAIONO de reCONIuGA0 Mamana do Mospital 580 Paule’ UNIFESP para reconstrugdo
Unediata ou LM de mama

O recrutamento pars PAricipat da pesguss serd ress2ado em i de consultes eletivas no ambulatdne
toferido. presancialiments pelo Or. Pauio Sciano, assistents de posguisa

O Dr Pauto i1h 00 ambulatono semanalmente @ porguntard 10 s Dacentes entlo Nferessadas om Darcipar
ah peaguaa Se a pacente mostrar nteresse. Or Pado v agresentsr « espbcar 0 Turmo de Consentmenta
Livre @ Esclarecido (TCLE). A pacents contard com tempo suficsents para far 0 TCLE. tear ddvides o deods
80 quer patopar ou no. Se 8 pacients deckir que desels paniopar do estudo, el poderd contatir De
Paulo por email. leletone ou presenciaimente para notifick-lo. O prduimo passo apds aceite do convile
(mediante sssinatura do TCLE) 6 aphcacho d0 QUestiondro, que 1erd presencial

At an 59 do questionano

O questionidio serd aphcado no ambulsidno de reconatrucho mamdss do Moaptal Sho Paue/ UNIFE SP por
ocasdo da consulta prevaments agendade da pacente Durante a aplicacho do questondno. Ov Paulo #d
fornecer 0 QUESHONANo om uma foiha Impressa A paciente terd 0 JEMPO Gue [WIGHr NECESIAND para
TRRPONANT @ POdHS RACIAreCE! Suas (UVISAS ACerTa Jusie ADOS WAAZG0, O QUESBONANO Merd enlregue om
mion a0 Dr Pauko, que ith aguaniar & pacnts compietar 0 quesiondro no ool

Criterio de Inclusao:

Enderngn  Foa oo W

Balrve VLA CLEMENTID CEr oy

- Manicigie 540 PALLD

Talwtone (1 VaAr) 082 Pan (VR8N TV Emat  cnp B unteng

-
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Pacientas com idade supenor & 18 anos com diagnostico atual ou anterior de cdncer de mama em
seguimenio am ambulatonal no Ambutatono de Reconstrugso Mamdrna do Servigo de Cinega Pidstica do
Hosptal Sdo Pavio/ UNIFESP.

Criterio do € schunao

Pacientes que discordem com 0 exposto no Termo de Consertimento Livie ¢ Esclarecdo Pacentes gue
ndo utihzem internet. comgutadar ou smartfone

PENDENCIA ATENDIDA

PENDENCIA 2- Na metodologia do projeto, pg 12, tem 4 1.3 Desenvolver”, fol inormado que o prototipo
sera avalado pelos Usuos © 0 leedback obitido NOOMOrAdo 80 Produto inal Sohcitamos esclrecer quem
5620 #8503 LAUANCS? S6ra0 08 MESMOS PACIeNtas Que rEPONdNIo 80 questonano? De que forma sern
folta & avahcao peios usuanoa? Sers aphicado um questonano?

RESPOSTA

Usuancs

On usudros que 150 avalir 0 PIOWEPO serio 08 masmos 10 packentes que PAMICHAAM da POSGUISS Nica
stravés da asvnaturs do TCLE e do preenchimantio do Qquestondrio imo sl

Avalag 50 peios usudnos

ApOa 0 denarvolvmanto do (HoIHO o8 pRcenten recrutados previamente secdo contatados por igacho de
tolnfore para Que o rototpo se meatrado da forma presencial no ambulatdno acima refendo ou de lorma
remota por conferéncia de video (via Shype)

Avabcao do PIOIOBPO DEOS USLANOS
O Paula ird demonsitn como uam o protdtipo do portal ONCODE pessoalments em seu tabletl ou
remotamants via videoconterdnoa

Aghcagso do quessondno

Imedataments 8008 & demonstragio, Dr  Paulo irh aphcer 0 quesiondno de avaliaclo de protdtpo. O Dr
Pauto Ied tazer an parguntas do roteiro descnto na pendéncia 3 o smultaneamente anctar an respostas do
participanie

Endurnge  Mum Boncwns MO

Bolrre VLA CLEMENTINO CEF. e onyme
Tolwbone (1 1NATY N2 Ponr (VS008I Gmaill  cup @ undaag be

-
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PENDENCIA ATENDIDA

PENDENCIA 3 Pelo wor das pargunias, © questionario enviado (Roteira_Entrevista docx. postado em
1V12020) refete-oe aquele que sern aphcado na fese incal do estuco ("Descobie™) Se houver questonano
PSR AVIACED dO Prototipo PElos USROS, sle devera ser anaxado na Plataforma Brasil

RESPOSTA Sim, [th haver questiondno para avaliagho do prototipo pelos usuénos O Rowiro do
questionario segue abaixo ¢ em anexo na Platatorma Brasl

ROTEIRO DA ENTREVISTA PARA AVALIAGAO DO PROTOTIFO:
* Quad n probatildade de vood usar 0 ONCODE para colocar suas informagbon medicas?
0 Alernativas: ata, média, baixa

* Qual a probablidade de voos usar uma pulseira com um codigo QR code que permitisse que um Médico
PUGESsO tor ACOIR0 A8 suas iNOrmagdes medcan?
o Alternatives: wta, média, balxa

* Quito thet ou diticll & & uttizagho 0 ONCODE. ns sus opinilo?
o Altaenativas: Tacil. médio, dificl

0 Caso sua esposta seja difiol ou medio, o que vool acha que Aficultou o seu uso?

* Voch irla preferic acessar 0 ONCOOE para colocar as suas informagdes utilizando seu computador 0u seu
colular?

* Na sua opiniko o que paderis st malhorado no ONCODE ?
PENDENCIA ATENDIDA

PENDENCIA & - o cronograma (anexado na piatatorma Beasll, no formaano de informacoes basicas da
Platatorma Beasll, @ insarido no final projeto detalhado) deve ser readequado/sjustado. deve ser

Enduragn  Mus s Ta0

Baltver  VILA CLEMENTING CEM: ou oz a00

ur: o Munieiplo:  SAD FALLO

Tolwbona:  (11)6571 1002 Paar (11000072 E-mail Cnp B Lntwg

LT
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levado em consideracan o tempo para & tramitacao do projeto no CEP UNIFESP, Uma vez que o projeto
winda esta pendente, nao havera tempo habil para que 8 aplicacao do questionario seja iniclado em
V212020,

RESPOSTA Vide cronograma anexado » Platatorma Brasit

PENDENCIA ATENDIDA

PENDENCIA 5- Em relacao ao TCLE

5.0)- 0 paragrafo 20, onde & Informado o objetivo do estudo, esta confuso: retivar i parte final do parageato,
("... para oblencao de liwvlo no Mestrado Profissional em Gestao, Inovacao e Tecnologia am Regeneraceo
Tecidual da Universidade Faderal de Sao Paulo”) ja que essa informacao nao @ um dos objetivos do estudo.
5.b) Informar am que local 0 questionano sera aplicado,

5.¢)- oo disponibilizar os dados do pesquisador pars possiveis contatos, Insarir tambem, os dados da Profa.
Dra. Elaine Kawano Horibe |a que ela & a pesquisadora responsavel pelo projeto. Pauvlo Eduardo
Krauterbluth Solano Junior devera constar no TCLE como assistente da pesquisa.

5.d)- ATENCAO o endereco @ o horaro de aendimento do CEP/UNIFESP mudaram: Rua Botucatu, 740,
Vila Clementine, Sao Paulo/SP - CEP: 04023-8900. Horano de stendimento telefonico e presencial:
Sogundas, Torcas, Quintas & Sexias, das § as 12hs. Telefone o e-mall continuam 08 measmos: E-mall
cop@unifesp br. Telelones: (11)-5571-1062; (11)-5538.7162):

5.0)- todas o8 paginas devem sef numeradas (no formato: 1/4, 2/4, sic. ou 1 de 4, 2 do 4 etc). Ressaltamos
que a8 paginas deverao sef rubricadas pelo pesquisador @ pelo participante da pesquisa no momento da
aphcacao do TCLE. VEJA O LINK htips /lcep, undesp. be/projelos-que-envolvem-seras-humanos ).
RESPOSTA: Fol elaborado um novo Termo de Consentimento Livre & Esclareciio tendo por base o descrilo
no link https://oep unitesp beiprojetos-que-envolvem-seres-humanos, Foram realizadas lodas as alteragbes
sugeridas acima, Vide novo TCLE anexado na Plamaforma Bramil.

PENDENCIA ATENDIDA

PENDENCIA 6 Deve ser eflaborado TCLE a ser aplicado #08 usuanos que im0 avaiar 0 prototipo depots o
pronto,

RESPOSTA: Os usudrios qua iwho avalinr o protdtipo serbo os mesmos 10 pacientes recrutados
inicialmente.

Vagram w0
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Serd aplicado um Unico TCLE que expbe que serd aphcado o questiondtio inloial @ em um segundo
momento oulro questiondro pars avalisgdo do protdlipe,
PENDENCIA ATENDIDA

PENDENCIA 7- Soticita-se que & coonentadora do estudo, Profa. Renatn Andrade Bitar, seya mcluida no
formulario de informacoes basicas da Platatorma Brasil, nog campos *Assistonte” ou “Equipe do Pesguisa’
(na Aba 1)

RESPOSTA: Bord realizada o inclusbo da Profs. Renata Andrade Bitar na Platatorma Brasd no campo
"Equipe de Pesquisa” conlorme otientagho

PENDENCIA ATENDIDA

Consideragdes Finals a critério do CEP:
O CEP informa que & partie desta data de ap cho, & 4110 0 envio de relaldrios parcials

(semestraimante), @ o relatdrio final, qUando do 16rmMno do estudo, por melo de nolificagho pela Platalorma
Brasil

Este parecer fol slaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

AGIVD Postagem Auior
N A T TS T s
102757 |KRAUTERBLUTH
(ST T % v =
102730 |KRAUTERBLUTH
docx 102527 |KRAUTERBLUTH
(TCLE / Tormos e |TGLE Alusbzndo 00¢ D20N2020 | Aceiio
Assentimento / 102223 |KRAUTERBLUTH
Justiicative de SOLANO JUNIOR
| ey g e SRS PROCS EBUARDS | e
Enderege:  Mus Doy, 740
Bare VLA CLEMENTNG CEF: a0
ur. Munloiplo:  BAD PALLO
Tulstene: (1 1)6671 1002 Funi  (10)0090-7 402 Remaill con @ unfeup te

Fagea i o
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[Brochura Pesquisa | Projeto_Alualzado. doce 102005 |KRAUTERBLUTH Aceito
ama Cronograma. docx MW%% Aceito
122706 |KRAUTERBLUTH
Outros Cadastro CEP pdl 21/01/2020 Ewtg%oummgo Acaito
142628 |KRAUTERBLUTH
[ Projoto Detainado /| Projeto, docx 17/01/2020 | %%o Aceito
Brochura 106719 |KRAUTERBLUTH
Foina ge-Rasio—[Foia g TRawwo FOF TTT72020 | AL EOUARDD | Aealo
106327 |KRAUTERBLUTH
Outros Rotesro_Entrevista docx 13012020 PAULg EDUARDO | Aceito
142501 |KRAUTERBLUTH
Outros, Apiovado_ COEP pal 1%7565‘%% Acaito
142419 |KRAUTERBLUTH
Orgamento Orcamanto docx 1V01/2020 m Acaito
149826 |KRAUTERBLUTH
SQLANO JUNIOR

Shuacio do Parecer:

Aprovado

Nocessita Apreciacho da CONEP:
Nio

SAO PAULO, 75 de Margo de 2020

Assinado por:
Miguel Roberto Jorge
(Coordenador(a))
Endwrego:  Rua Bowcwtu 140
Balrre: VLA CLEMENTINO CEF: 04 023900
ur. s Municiplo:  SAD PAULO
Tolofons:  (11)5671.1002 Fax: (11)8520.7002 Emall:  cop @ unfesp e

Fages i 0
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APENDICE 2 - Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) para realizaciao das entrevistas

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto de Pesquisa: “ONCODE: Uma solugdo digital para
pacientes oncologicos, facilitando o gerenciamento e acesso de sua propria
historia médica”

Pesquisador Responsavel: Elaine Kawano Horibe
Local onde sera realizada a pesquisa: Disciplina de Cirurgia Plastica

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da
pesquisa acima especificada. O convite esta sendo feito a vocé porque vocé
€ um paciente oncolégico com diagndstico de cancer de mama atual ou
prévio que estd em seguimento ambulatorial no ambulatério de
reconstrucdo mamaria do Servico de Cirurgia Plastica do Hospital Séo
Paulo/ UNIFESP. Sua contribuicdo é importante, porém, vocé ndo deve
participar contra a sua vontade.

Antes de decidir se vocé quer participar, € importante que vocé
entenda porque esta pesquisa esta sendo realizada, todos os procedimentos
envolvidos, 0s possiveis beneficios, riscos e desconfortos que serdo
descritos e explicados abaixo.

A qualguer momento, antes, durante e depois da pesquisa, VOCE
podera solicitar maiores esclarecimentos, recusar-se a participar ou desistir
de participar. Em todos esses casos vocé ndo sera prejudicado, penalizado
ou responsabilizado de nenhuma forma. Caso esteja realizando tratamento
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médico, ele continuard da mesmo forma mesmo que vocé ndo queira
participar.

Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato
com o pesquisador responsavel Elaine Kawano Horibe, nos telefones
+55(11)32804083, celular +1(925)818-5048 e e-mail
elainekhs@gmail.com ou com o pesquisador assistente Paulo Eduardo
Krauterbluth Solano Junior nos telefones +55(11)40964194, celular
+55(48)991607967 e e-mail plasticasolano@hotmail.com

Este estudo foi analisado por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
que é um érgdo que protege o0 bem-estar dos participantes de pesquisas. O
CEP é responsavel pela avaliacdo e acompanhamento dos aspectos éticos
de todas as pesquisas envolvendo seres humanos, visando garantir a
dignidade, os direitos, a seguranca e 0 bem-estar dos participantes de
pesquisas. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos
como participante deste estudo ou se estiver insatisfeito com a maneira
como o estudo estd sendo realizado, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de S&o Paulo, situado na
Rua Botucatu, 740, CEP 04023-900 — Vila Clementino, Sdo Paulo/SP,
telefones (11) 5571-1062 ou (11) 5539-7162, as segundas, tercas, quintas e
sextas, das 09:00 as 12:00hs ou pelo e-mail cep@unifesp.br.

Todas as informacdes coletadas neste estudo serdo confidenciais (seu
nome jamais sera divulgado). Somente o pesquisador e/ou equipe de
pesquisa terdo conhecimento de sua identidade e nos comprometemos a
manté-la em sigilo. Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta
pesquisa.

Apdbs ser apresentado(a) e esclarecido(a) sobre as informacdes da
pesquisa, no caso de aceitar fazer parte como voluntario(a), vocé devera
rubricar todas as paginas e assinar ao final deste documento elaborado em
duas vias. Cada via também sera rubricada em todas as paginas e assinada
pelo pesquisador responsavel, devendo uma via ficar com vocé, para que
possa consulta-la sempre que necessario.
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INFORMACOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER
SOBRE A PESQUISA

Justificativa para realizagdo da pesquisa: A realizacdo da pesquisa se
justifica pois ndo ha um mecanismo digital voltado para os pacientes
oncoldgicos que permita o gerenciamento e armazenamento de forma
eficaz das informacdes de sua histdria médica;

Objetivos da pesquisa: a pesquisa tem por objetivo desenvolver um
portal onde pacientes com o diagnostico de cancer possam alocar e
gerenciar as informac6es de sua historia médica;

Populacédo da pesquisa: Pacientes com idade superior a 18 anos com
diagnostico atual ou anterior de cancer de mama em seguimento em
ambulatorial no Ambulatério de Reconstrucdo Mamaria do Servico de
Cirurgia Plastica do Hospital Sdo Paulo/ UNIFESP;

Procedimentos aos quais serd submetido(a):

Este estudo sera feito da seguinte maneira: sera feita pesquisa de
literatura para avaliar a relevancia do armazenamento e gerenciamento das
informac0es da historia médica dos pacientes com o diagnostico de cancer.

Apds a pesquisa de literatura, serdo recrutadas 10 pacientes com
diagndstico atual ou prévio de cancer de mama em dia de consultas eletivas
no Ambulatorio de Reconstrucdo Mamaria do Servico de Cirurgia Plastica
do Hospital Sdo Paulo/ UNIFESP, presencialmente pelo pesquisador
assistente.

O pesquisador apresentara o presente Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), tendo vocé o tempo necessario para ler e esclarecer
suas duvidas. Caso vocé esteja de acordo com o TCLE e aceite participar
da pesquisa seré aplicado de forma presencial no ambulatorio referido em
dia de consulta eletiva previamente agendada um questionario em uma
folha impressa.

Vocé tera o tempo que julgar necessario para responder e podera
esclarecer suas duvidas acerca deste, o pesquisador assistente ird lhe
aguardar completar o questionario no local.
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Apdés finalizado, o questionario sera entregue em maos ao
pesquisador assistente.

Tendo por base 0s questionarios respondidos serd desenvolvido um
prototipo do ONCODE.

Apbés o desenvolvimento do protdtipo os pacientes recrutados
previamente serdo contatados por ligacdo de telefone para que o prototipo
seja mostrado de forma presencial no ambulatério acima referido ou de
forma remota por conferéncia de video (via Skype).

O pesquisador assistente irad Ihe demonstrar como usar o protétipo do
portal ONCODE pessoalmente em seu tablet ou remotamente via
videoconferéncia.

Imediatamente ap6s a demonstracdo, o pesquisador assistente ira
aplicar um segundo questionario de avaliacdo de prototipo. Vocé tera o
tempo que julgar necessario para responder o segundo questionario e
podera esclarecer suas duvidas acerca deste. As informacg6es obtidas serdo
utilizadas pela equipe de pesquisa para aprimoramento do protétipo do
ONCODE.

Os questionarios respondidos serdo armazenados pelo pesquisador
assistente, caso esse material seja utilizado posteriormente, para fins
relacionados a este projeto, mas com outros objetivos de anélise ou se for
utilizado em outros estudos o participante sera informado para solicitacéo
de permissao.

Riscos em participar da pesquisa: Risco de os pacientes sentirem-se
constrangidos em responder ao questionario proposto, que ira abordar suas
dificuldades em armazenar e gerenciar dados de sua histéria médica.

Beneficios em participar da pesquisa: O respondente do questionario nao
tera beneficios pessoais ao participar da pesquisa.

Privacidade e confidencialidade: os pesquisadores se comprometem
a tratar seus dados de forma anonimizada, com privacidade e
confidencialidade.
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Todas as informacgdes obtidas a seu respeito neste estudo, serédo
analisadas em conjunto com as de outros voluntarios, ndo sendo divulgadas
a sua identificacé@o ou de outros entrevistados em nenhum momento.

O paciente tem a garantia de que todos os dados obtidos a seu
respeito, assim como qualquer material coletado s6 serdo utilizados neste
estudo.

Acesso a resultados parciais ou finais da pesquisa:

A gqualguer momento, se for de seu interesse, vocé podera ter acesso
a todas as informacdes obtidas a seu respeito neste estudo, ou a respeito dos
resultados gerais do estudo.

Em qualquer etapa do estudo, 0 paciente tera acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais dividas.

Custos envolvidos pela participacdo da pesquisa: a participacdo na
pesquisa ndo envolve custos, tampouco compensagOes financeiras. Se
houver gastos, como de transporte e alimentacéo, eles seréo ressarcidos;

Danos e indenizagdes: Se ocorrer qualquer problema ou dano pessoal
durante ou ap0s os procedimentos aos quais o Sr. (Sra.) sera submetido(a),
Ihe serd garantido o direito a tratamento imediato e gratuito na Instituicéo,
ndo excluindo a possibilidade de indenizacdo determinada por lei, se o dano
for decorrente da pesquisa.

Consentimento do participante

Eu, abaixo assinado, declaro que concordo em participar desse
estudo como voluntario(a) de pesquisa. Fui devidamente informado(a) e
esclarecido(a) sobre o objetivo desta pesquisa, que li ou foram lidos para
mim, os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e
beneficios decorrentes de minha participacdo e esclareci todas as minhas
duvidas. Foi-me garantido que eu posso me recusar a participar e retirar
meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me cause qualquer
prejuizo, penalidade ou responsabilidade. Autorizo a divulgagdo dos dados
obtidos neste estudo mantendo em sigilo minha identidade. Informo que
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recebi uma via deste documento com todas as paginas rubricadas e
assinadas por mim e pelo Pesquisador Responsavel.

Nome do(a)
participante:

Contato telefonico: )
email:

Endereco;

RG: - CPF:
Assinatura: local e
data:

Declaracéo do pesquisador
Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o
Consentimentos Livre e Esclarecido deste participante (ou representante

legal) para a participacdo neste estudo. Declaro ainda que me comprometo
a cumpri todos os termos aqui descritos.

Nome do Pesquisador: Paulo Eduardo Krauterbluth Solano Junior

Assinatura;
Local/data:




ANEXOS
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SOl

ANEXO 1.

DT is a new way of thinking and approaching issues; in other words, DT is a human being-centered model
oflhinking“.Tbclcrmdaigngoesfarbcyond“mthcﬁu".whichisuamoﬁcnrelnwdlodaigu.
Design does not simply mean the way things appear to be but also how they actually work. DT is based on
three main pillars that support the herein discussed mindset, namely Empathy, Collaboration and
Experimentation * (Figure 1).

=== L. |
e RS Design Thinking - main pillars.

Empathy involves our ability to understand the feelings or reactions from others by picturing ourselves in
the same circumstances they are facing. Empathy requires diving into someone else’s world and knowing
how they live, what they like and what their anxieties are, etc. The second pillar, Collaboration, involves
working as a team with others to achieve a certain result or to participate in collective activities. Last but
wlmummmwmnobwvmmdeMdﬂmcmM.

DT is widely applicable in the Health ficld to all actions directly or indirectly involving disease prevention
and/or treatment. Therefore, adopting this method means applying an instrument that is essential to achieve
real changes in society.

Several medical errors emerge from the little attention given to healthcare professionals, to patients’ real
needs as well as to the way users interact with equipment, software, etc. For instance, traditional methods
used during shift changes to exchange patient data from one health professional to another leads to
situations that may cause miscommunication and misunderstandings. The various equipment in intensive
care units competes for attention from health professionals by creating a cacophony that casily leads nurses
and doctors to ignore alarms that signal real risk to patients’ lives =.
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In contrast, Kaiser Permanent (KP), which is a leading US private bospital network, has a group of
innovation-focused consultants who constantly use DT 10 improve network processes and systems. KP
worked in partnership with the DT-based design company IDEO (Design and Innovation Consulting Firm)
to improve nurses’ shift changes. Nurses often noted important clinical information on their own aprons or
on loose papers. In addition, information exchange processes usually took 45 minutes or more, thus
significantly delaying clinical activitics. Afler applying the DT process, KP and IDEO developed the Nurse
Knowledge Exchange. According to the Nurse Knowledge Exchange, medical information is exchanged
using software with uncomplicated and standardized data entry at patient bedside; thus, allowing patients to
plﬂkivllcinlhmz.

DT may be used in many other initiatives, such as in the prevention of acute infectious discases. The
Vienna Vaccine Safety Initiative - an international institution focused on promoting research and
communication about vaccine safety - and the School of DT in Germany worked together using DT 10

mathfoﬂmmqm"ﬂwmwchdmwmmwwumn
mewmwnmmw»mmawm

The Double Diamond diagram was developed by the Design Council (UK) in 2005 as a simple way to
graphically describe the DT process ¥ (Figure 2).

3 Figure 2

. || Double Diamond diagram - a graphical way of describing Design
b Thinking. http://www.designcouncil. org.uk/news-opinion/design-
process-what-double-diamond

The diagram 1s divided into four different phases, namely Discover, Define, Develop and Deliver, and amms
to map the divergent and convergent stages of the design process by showing designers” different ways of
thinking.

(FERREIRA, F.K. et al. New mindset in scientific method in the health
field: design thinking. Clinics, v. 70, n. 12, p. 770-772, 2015).
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ANEXO 2.

Informacoes sobre as tecnologias adotadas no Web App

Arquitetura do Sistema

Frameworks e Responsividade: No projeto, foram utilizados dois tipos de
frameworks: Spring Boot e Bootstrap. O Spring Boot ¢ um framework Java
open-source. Oferece uma solucao simples para o desenvolvimento de
aplicagdes web. Permite uma alta produtividade com o seu uso e, por ser
uma soluc¢ao full-stack, garante autenticacgdo, acesso ao banco de dados,
envio de e-mails, entre outras camadas de abstra¢do pertencentes as suas
funcionalidades, permitindo o uso de bibliotecas de terceiros para agregar
valor técnico e auxiliar no desenvolvimento da aplicagao.

O Bootstrap, originalmente, foi criado por um designer e um
programador do Twitter. Hoje, esse framework ¢ um dos mais populares
quadros front-end open-source. Possui variados componentes e alguns
exemplos de implementacdo, voltados para profissionais € curiosos que
desejam utilizar os recursos nos desenvolvimentos das interfaces de
aplicagdes web. Os componentes disponibilizados pelo framework sao
validados para varios navegadores, como: Chrome, Firefox, Internet
Explorer, Opera e Safari. Além dos Sistemas Operacionais Android, 10S,

Mac OS X e Windows.
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Linguagens

Java ¢ uma linguagem de programacdao que permite a criagdo de
sistemas voltados para a internet e aplicativos moveis. Possui uma gama de
bibliotecas gratuitas que podem ser utilizadas para ampliar o poder do
sistema, tais como: relatorios, graficos, planilhas, entre outros. Foi utilizada
a versao 8 da linguagem no desenvolvimento do sistema. A escolha se deu,

principalmente, pela estabilidade e recursos da versao.

Outra justificativa da escolha dessa linguagem foi a possibilidade de
deixar o sistema mais propicio para o crescimento, podendo inserir novos
componentes ¢ funcionalidades ao longo do tempo, além da

compatibilidade com os frameworks citados nos itens anteriores.
O Java foi aplicado no desenvolvimento do backend.

O HTML permite criar as paginas da aplicacdo web. E a partir dessas

paginas web que os usudrios podem interagir com a aplicagdo.

No projeto, foi utilizada a versdao 5 do HTML. Essa ¢ a ultima versao
da linguagem, ela proporciona elementos mais sofisticados para a criagao

das paginas.

O Cascading Style Sheets (CSS) ¢ uma linguagem trabalhada nas
paginas HTML e que permite controlar fontes, cores, entre outros

componentes ligados a interface do sistema.

A partir dessa linguagem que é possivel definir um layout mais
atrativo e sofisticado. A versdo utilizada foi o CSS3. Atual versdo da

linguagem que trouxe novos e mais sofisticados componentes.



Anexos | 86

O JavaScript é uma linguagem voltada para o desenvolvimento web.
Permite a criacdo de paginas dindmicas e garantem, mais facilmente, as

alteracoes e interagdes feitas com o usuario do sistema.

O jQuery ¢ uma biblioteca associada ao JavaScript que permite criar
as fungdes necessarias para tornar as paginas dindmicas. Sendo assim,
permitem executar atividades no lado servidor da aplicacdo web sem a
necessidade de ocupar processos com processamento basico como, a titulo
exemplificativo, exibir e ocultar um determinado campo, validar campos
obrigatérios ou campos que permitam apenas a entrada de caracteres

especiais.

Structured Query Language (SQL) ¢ uma linguagem de consulta e

criacdo de bancos de dados relacionais.

Essa ¢ uma poderosa linguagem para manipulagdao de dados e foi
utilizada no projeto associada ao Sistema Gerenciado de Banco de Dados
Relacional (SGBDR) MySQL.

O MySQL ¢ um SGBDR gratuito e que possui grandes ferramentas
para realizar o controle das tabelas da base de dados e, assim, garantir que
todas as informacdes necessarias sejam guardadas de maneira segura € que
as consultas sejam realizadas de forma mais rdpida. Permitindo realizar
alguns processamentos mais complexos e o fornecimento das respostas de

maneira rapida para a aplicagdo.
Ferramentas Utilizadas

NetBeans ¢ uma ferramenta ¢ recomendada na criacdo de aplicagdes web.



