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RESUMO

Esta tese aborda as contribuicdes do design estratégico para melhorar as
experiéncias e a promoc¢ado do bem-estar subjetivo de criancas em tratamento do
cancer e de seus familiares. Trata-se de um estudo exploratério qualitativo que
envolveu a participagao de criangas em tratamento da doencga, de seus familiares, de
designers e de outros profissionais especialistas no tema. O estudo retrata a realidade
e as necessidades desses publicos e foi subdivido em 6 etapas, envolvendo:
cocriacao para a geragao de storyboard com criangas em tratamento; entrevistas em
profundidade com familiares e profissionais; observacao participante em atividade no
formato de gincana com criancas e familiares; dindmica sobre a experiéncia do
usuario com familiares; dinamica sobre bem-estar e geracdo de ideias com criangas
e familiares; workshop para geracdo de ideias com especialistas. A pesquisa
abrangeu a escuta de diferentes atores e de seus pontos de vista, tendo sido aplicada
em um contexto social e organizacional, envolvendo os sentimentos e a subjetividade
das experiéncias. Foram levantadas necessidades e dificuldades dos publicos, bem
como impactos disso na geracao de emocdes durante a jornada. Por fim, por meio da
realizacdo de workshops com especialistas, foram identificadas oportunidades em

servicos que podem contribuir com as experiéncias e o bem-estar dos publicos.

Palavras-chave: Design Estratégico; servicos de saude; Design para o Bem-estar;

experiéncia do paciente; cancer pediatrico.



ABSTRACT

This dissertation addresses the contributions of strategic design to improving
experiences and promoting subjective well-being of children undergoing cancer
treatment and their families. This is a qualitative exploratory study that involved the
participation of children undergoing cancer treatment, their families, designers and
professionals specialized in the subject. The study portrays the reality and needs of
these audiences and was subdivided into 6 stages, involving: co-creation to generate
a storyboard with children undergoing treatment; in-depth interviews with family
members and professionals; participant observation in a scavenger hunt activity with
children and family members; dynamics on user experience with family members;
dynamics on well-being and generation of ideas with children and family members;
workshop to generate ideas with experts. The research involved listening to different
actors and their points of view, and was applied within a social and organizational
context, involving the feelings and subjectivity of experiences. The needs and
difficulties of the audiences were raised, as well as their impacts on the generation of
emotions during the journey. Finally, through workshop sessions with specialists,
service opportunities were identified that can contribute to the public's experiences and

well-being.

Keywords: Strategic Design; healthcare services; Design for Wellbeing; patient

experience; pediatric cancer.
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1 INTRODUGAO

bY

As expectativas das pessoas em relacdo aos produtos e a prestacao de
servigcos tem se elevado constantemente, tanto por conta das promessas feitas pelas
empresas quanto pelo aprimoramento das ofertas. Mesmo havendo uma tendéncia
de equiparacéao entre a oferta de produtos e servi¢os, o0 mercado foi, nos ultimos anos,
surpreendido por propostas inovadoras e disruptivas, que rapidamente elevaram o
padrédo de exigéncia dos consumidores. Iniciativas de empresas na década de 2010,
como, por exemplo, Netflix, Uber, Airbnb, Nubank, entre outras, inauguraram novas
abordagens em suas estratégias mostrando que, a partir do foco na compreenséo da
jornada e da experiéncia dos usuarios, era possivel encontrarem-se e proporem-se
novas solucdes para as necessidades das pessoas, desafiando padrdes, praticas e
estratégias convencionais da época, até entdo utilizadas por seus concorrentes. Pela
experiéncia e atuacdo profissional da pesquisadora nas areas de marketing e
propaganda, foi possivel perceber que, nos ultimos anos, o individuo, seja como
cliente, usuario ou consumidor, saiu de uma posi¢cdo de mero target* das acdes de
marketing e vendas para tornar-se um agente ativo, com potencial protagonismo para
ajudar a nortear decisbes e estratégias das empresas. Em relacdo aos servi¢cos de
saude, Torpie (2014) ressalta que um paciente é diferente de um cliente de servicos
tradicionais, pois, nesse caso, a pratica empresarial moldada por pesquisas de
mercado para tracar o perfil de potenciais clientes nao faz sentido e ndo se encaixa.

A partir dessas mudancas, o design passou a ocupar um espaco diferenciado
no desenvolvimento de pesquisas e na formulacdo das estratégias empresariais,
rompendo fronteiras disciplinares para encontrar novas respostas para problemas e
oportunizar a geracdo de conhecimento sob novas perspectivas. A limitacdo de
abrangéncia de projetos e praticas de outras areas tradicionais como, por exemplo,
administracdo e marketing, fortaleceu a dimenséo estratégica do design, que se
tornou uma abordagem necessaria as organizacfes que lidam com contextos sociais
incertos e turbulentos (Manzini; Meroni, 2007) e que precisam posicionar-se como
provedores de solucdes para clientes e usuarios de produtos e servicos.

Em sintonia com os atuais desafios das organizacdes, percebe-se espaco para

0 avango de estudos académicos focados no ser humano e de projetos que

! Traducéo: alvo.
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contemplem a experiéncia do usuario. No que se refere a concep¢do de propostas
direcionadas ao segmento de servigos, a necessidade é ainda mais evidente, pois
esse é um campo que lida com aspectos subjetivos para entrega de valor, que podem
ser mais bem explorados.

Dessa forma, o Design Estratégico (DE) mostra-se um campo promissor para
desenvolver pesquisas capazes de acompanhar mudancas sociais e lidar com os
novos desafios do segmento de servicos. Segundo Perini (2015), o DE possibilita
propor cenarios futuros para o entendimento de mudancas contextuais, sociais e
ambientais. O agir estratégico e a atuacdo mdultipla de atores pode contribuir na
projecao de tendéncias, criar cendrios e aprimorar produtos e servicos.

Um sistema de regras, crencas, valores e ferramentas do DE, que sdo uteis
para que as empresas possam lidar com o ambiente externo e interno, pode produzir
inovacdo e promover a obtencédo de resultados diferenciados para as organizagdes
(Meroni, 2008). A énfase que ja foi atribuida a empresa (Zurlo,1999) tornou-se
insuficiente para lidar com os desafios contemporaneos, sendo fundamentais a
inclusdo dos atores sociais e a visao integrada do sistema produto-servi¢co (SPS). O
design do SPS apresenta a ideia de relacionar-se uma oferta a aspectos tangiveis e
intangiveis, a partir de uma perspectiva sistémica, proporcionando uma entrega
conjunta, mais completa e qualificada, a partir de abordagens multidisciplinares (Mont;
Tukker, 2006). Para qualificar uma oferta, é necessario que existam amarracées no
sistema, sensiveis ao contexto moldado por questdes culturais, sociais e econdmicas
de usuérios, bem como dos atores e dos aspectos tecnoldgicos envolvidos (Gallina;
Costa, 2019; Morelli, 2002).

Quando o conceito de SPS comecou a ser utilizado pelo Design, houve um
entendimento preliminar de que se tratava de uma atividade de design estratégico.
Porém, com o acumulo de experiéncias e de reflexdes sobre os projetos de design,
foi possivel reconhecer que, para um projeto de SPS caracterizar-se como design
estratégico, deveria resultar em um avanco que fizesse o proprio sistema progredir, e
nao apenas se desenvolver, ou seja, precisaria elevar-se a um patamar de inovacao
radical (Meroni, 2008). Assim, para haver o reconhecimento de que uma abordagem
configura-se como estratégica, seu impacto deve promover uma evolucdo do sistema.

Para Burns et al. (2006), o design estratégico esta focado em valores que, ao
orientar a oferta de SPS e torna-la tangivel, amplia a concepcéo de design para além

do usuério, considerando também a comunidade em que esta inserido, com énfase
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na compreensao de necessidades e de comportamentos, para conseguir colaborar na
concepcao de novas solugdes (Ogilvy, 2002).

A area dos servicos de saude tem sido desafiada a rever suas préticas de
mercado e gestao, de forma a contemplar necessidades e expectativas dos usuarios
para além dos aspectos clinicos (Berry, 2019; Merlino; Raman, 2013), considerando
um conjunto de pontos de contato interligados entre as pessoas, em todo o
ecossistema de saude (Wolf et al., 2021). Boa parte dos processos e da forma de agir
das instituicdbes prestadoras de servicos de salde ainda seguem um modo
convencional de proceder, que, de acordo com Manzini (2017), funciona bem quando
h& uma repeticdo de algo que ja aconteceu e a propria tradicdo permite guiar o que
deve ser feito. Mas, quando novos eventos e problemas surgem, fazer as coisas da
mesma maneira, como sempre foram feitas, mostra-se insuficiente. O autor indica
gue, em um cenario em permanente transformacao, ha outra forma de agir, 0 modo
design, que depende do contexto em que 0S sujeitos estdo inseridos e atua
considerando o senso critico, a criatividade e 0 senso pratico: “O design € uma cultura
e uma pratica relativas ao modo como as coisas deveriam ser a fim de alcancar as
funcdes e sentidos desejados” (Manzini, 2017, p. 68).

As caracteristicas intangiveis dos servicos estdo bastante presentes no
contexto de tratamento de saude, e o desenvolvimento de um projeto estratégico de
servicos na saude foi visto pela pesquisadora como uma oportunidade para seu
estudo. Frente aos desafios singulares da area, que envolvem ineficiéncia,
desperdicio de recursos e relagcbes complexas e sensiveis entre os envolvidos, ha
necessidade premente de esse segmento buscar inovacéo estratégica e operacional
(Berry, 2019). O segmento esta, gradativamente, mudando para uma abordagem
orientada para o cliente/paciente, e a necessidade de melhoria na prestacdo de
servicos € frequentemente relatada (Wray et al., 2018).

No que se refere as caracteristicas que envolvem o publico pediatrico, em
especial os adolescentes, a relacdo entre o paciente e os médicos mudou de uma
forma significativa. Segundo Vasanwala et al. (2022), passou de uma postura
paternalista para uma posicdo que visa a promover o cuidado centrado no paciente.
A melhoria da comunicacdo entre o paciente e os prestadores de servi¢os, assim
como a ja reconhecida necessidade de alta performance em qualidade e seguranca,
e a transicao de foco para o cuidado e o apoio emocional promovidos pelos preceitos

do cuidado centrado no paciente sdo aspectos susceptiveis para a contribuicdo com
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melhores resultados psicossociais de salude. Essas conclusfes sugerem que a gestao
para os cuidados de saude deve enfatizar também a experiéncia do paciente e de
suas familias, como ocorre com outras existentes, em relacdo a seguranca do
paciente, a qualidade clinica e a sustentabilidade financeira das instituicdes.

No campo da saude, a percepcao e a avaliagdo de desempenho e de qualidade
também tém mudado, pois 0s usuarios esperam mais do que a prestacao de um bom
atendimento clinico (Barry; Edgman-Levitan, 2012; Merlino; Raman, 2013). Grandes
esperas, falta de informacdes, comunicacdo deficiente, pouco cuidado com o bem-
estar fisico e emocional, exames e procedimentos invasivos exemplificam situacdes
gue agravam o estresse e a ansiedade de pacientes e de seus familiares. O desejo
por organizacdes com bons indicadores em relacdo a percepcao do paciente sobre
seus servi¢cos tornou-se um desafio, ao mesmo tempo em que uma boa performance
passou a fazer parte das expectativas de usuarios, planos de saude e instancias
reguladoras ou governamentais.

No Brasil, a publicacdo, em 2004, da Politica Nacional de Humanizagéao (PNH),
também conhecida como HumanizaSUS, propds um conjunto de novas praticas e
principios para o SUS (Sistema Unico de Saude), no cotidiano dos servicos de satde,
indicando a necessidade de inclusdo de colaboradores, usuarios e gestores como
atores essenciais a promocdo de uma mudanca focada na producéo e na gestdo do
cuidado e dos processos de trabalho. Entre seus principios, a PNH estimula a
comunicacdo entre gestores, trabalhadores e usuarios para construir processos
coletivos de enfrentamento de relagdes de poder, trabalho e afeto, que, muitas vezes,
produzem atitudes e praticas desumanizadoras, que inibem a autonomia e a
corresponsabilidade dos profissionais de saude em seu trabalho e dos usuarios do
cuidado de si (Brasil, 2004). A PNH levou ao debate os principios da transversalidade;
da indissociabilidade entre acolhida e gestdo; e do protagonismo, da
corresponsabilidade e da autonomia dos sujeitos. Também lancou diretrizes
norteadas por: (i) acolhimento; (ii) gestao participativa e cogestao, (iii) ambiéncia, (iv)
uma clinica ampliada e compatrtilhada; (v) valorizacdo do colaborador; (vi) defesa dos
direitos dos usuarios. Segundo a PNH, para humanizar o SUS, faz-se necessario
construirem-se estratégias com a participacao dos colaboradores, dos usuarios e dos
gestores dos servicos da saude, o que serviu de parametro para promoverem-se

mudancas significativas na atuacao de instituicbes de saude publicas e privadas.
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Também se faz necessario observar o movimento que aconteceu no contexto
americano, pois, em 2006, foi realizada, nos Estados Unidos, a pesquisa hospitalar
HCAHPS / CAHPS (Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems?),
da Agency for Healthcare Research and Quality?, uma agéncia do governo federal que
incentiva as instituicdes a elevarem seu padrdo de servicos. Com a criacdo desse
instrumento, foi estabelecido um padrdo metodoldgico nacional para coletar e relatar
informacdes sobre a percepcdo dos pacientes quanto a sua experiéncia em um
hospital, permitindo a comparacéo equitativa entre diferentes prestadores de servico.
Os resultados da pesquisa evidenciaram desempenhos medianos em instituicdes de
referéncia como a Cleveland Clinic, entre outras, mostrando a necessidade de o setor
ampliar o conceito de exceléncia em outras dimensdes, além dos padrbes usuais de
gualidade e seguranca (Merlino; Raman, 2013). Além disso, esse indicador foi
vinculado a uma lei de incentivo (Deficit Reduction Act of 200%*), que garante um
pagamento adicional, de acordo com o desempenho dos servi¢os prestados. A partir
de praticas como essa, a preocupacao das instituicbes de saude (hospitais, clinicas e
outros prestadores de servico) com a percepcdo de seus pacientes passou a ser
tratada como fator prioritario, impulsionada pelo aspecto mercadologico e financeiro.
A preocupacdo americana com a performance das instituicées é percebida em relatos
da literatura académica, cujos autores comumente mencionam essa pesquisa
hospitalar como um marco para a necessidade de melhoraria dos indicadores das
instituicbes para além das praticas usuais. Mesmo assim, o uso do HCAHPS néo é
suficiente para abranger a amplitude do conceito de Patient Experience (PX), e o agir
projetual do Design para o Bem-estar ndo tem sido explorado para contribuir com a
experiéncia dos pacientes.®

Contudo, independentemente de aspectos mercadoldgicos ou financeiros, nao
h& como desconsiderar o0 aspecto humano ao se procurar melhorar a experiéncia das
pessoas em situacdo de cuidados com a saude, considerando-se que 0 sujeito esta
inserido em um contexto de vulnerabilidade fisica e emocional. O desenvolvimento de

pesquisas sobre a experiéncia do paciente pode ser concebido como um importante

2 Tradug&o: Avaliacdo do Consumidor de Provedores e Sistemas de Salde.

3 Tradug&o: Agéncia de Pesquisa e Qualidade em Salide.

4 Traduc&o: Lei de Reducdo do Déficit de 200%.

5 Na area da saude, o termo Patient Experience (PX) é utilizado em referéncia a Experiéncia do Usuario.
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agente de mudanca potencial para humanizar e personalizar a assisténcia a saude
(Crosier; Knightsmith, 2020).

Os movimentos relatados, que aconteceram a partir dos anos 2000, resultaram
em uma valorizacdo de aspectos subjetivos dos servicos de saude, enquanto,
paralelamente, o design fomentava a discussdo sobre o conceito de Bem-estar
Subjetivo (BES). Entre as propostas mais difundidas, que inauguraram a discusséo
para compreender-se o papel das emocdes no design, destacam-se as de Desmet
(2002), Jordan (1999) e Norman (2004).

1.1 DELIMITACAO DO TEMA

Considerando-se as lacunas identificadas e as oportunidades de estudos em
Design de Servicos, a tematica central desta pesquisa abrange os servi¢os de saude
utilizados durante o tratamento oncopediatrico, com foco na promoc¢éo do bem-estar
de pacientes, bem como de seu sistema familiar.

A escolha de publico e de contexto para a abordagem foram motivadas pelos
resultados obtidos na revisdo de literatura, de forma a analisar-se a producao
académica existente e identificarem-se oportunidades para novos estudos, a partir do
potencial de contribuicdo que o design poderia oferecer para o respectivo avanco do
campo.

Para a analise da literatura existente, em carater exploratorio sobre a
pertinéncia do tema, foi realizada busca® por artigos publicados no portal de periddicos
CAPES, em idioma inglés, e revisados por pares, abrangendo um periodo de 5 anos,
entre janeiro de 2016 até janeiro de 2021, sendo que uma atualizacdo da busca foi
realizada em setembro de 2023.

O resultado da busca realizada até janeiro de 2021 identificou 232 artigos.
Foram retirados os artigos cujo foco restringia-se ao relato de resultados de casos
clinicos, sem evidéncia de abordagem relacionada aos preceitos de bem-estar, do
design ou de experiéncia do paciente, chegando-se, entdo, a 92 artigos selecionados.
Na atualizacéo realizada em setembro de 2023, foram acrescentados 85 artigos, e, a

partir da ado¢cdo dos mesmos critérios de inclusdo e exclusdo, chegou-se a uma

6 Para as buscas, as palavras-chave utilizadas como critério na menc&o de titulos de artigos foram:
Design for well-being; OR Design for wellbeing; OR Healthcare design; OR Health care design; OR
Design for healthcare; OR Design for health; OR Child*; OR Adolesc*; OR Pediatric*; sendo ainda
acrescentado o critério AND Patient Experience.
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selecao de 27 novos artigos, totalizando o numero de 119 para o periodo até 2023. A
permanéncia e a predominéancia, no resultado das buscas, de estudos né&o
relacionados aos preceitos e conceitos pretendidos no estudo provocou uma reflexao
sobre a inadequacgéao dos termos utilizados para as palavras-chave em funcao de sua
utilizacdo com outros sentidos, significados e contextos. Como exercicio adicional, a
pesquisadora realizou uma nova busca, incluindo no critério “OR” os termos “Patient
Experience” e “Experiéncia do paciente” e transferindo o termo “Design” para o critério
“‘AND”. Essas alteragdes interferiram significativamente nos resultados, sendo que,
dos 266 artigos anteriormente selecionados, o nimero passou a 70 artigos, mostrando
gue os termos sdo utilizados para além do contexto e do aporte conceitual
previamente delimitados na pesquisa.

A andlise dos artigos, que futuramente podera ser organizada em uma revisao
sistematica de literatura, mostrou a caréncia de publica¢cdes relacionadas ao contexto
brasileiro e a predominancia de estudos citados, de forma explicita, como realizados
nos Estados Unidos. Essa predominancia pode fazer sentido tanto pela escolha do
filtro de idioma para a busca como pelo fato de as instituicbes de saude americanas
terem sido protagonistas na exploracdo do tema. Segundo Singh et al. (2016), as
instituicbes de saude americanas comecaram a Se preocupar com o atendimento
centrado no paciente devido ao sistema de pagamento por desempenho através do
HCAHPS, ja mencionado.

Em relacdo a metodologias e técnicas, conforme literatura analisada,
predominam estudos exploratérios, de natureza qualitativa e/ou quantitativa, com
aplicacdo de questionarios caracteristicos de pesquisas de satisfacdo e
recomendacdes de acles reativas, a partir do feedback dos pacientes e/ou de
familiares, provenientes de métricas e indicadores de instrumentos como o Net
Promoter Score (NPS) e o Customer Satisfaction Score (CSAT), que também sao
comumente utilizados pelas instituicbes de saude brasileiras. A pratica projetual,
caracteristica do design, tem sido pouco evidenciada entre as estratégias utilizadas
nos estudos com o objetivo de promover uma melhor experiéncia para os pacientes.
Alguns artigos, a exemplo dos de Carr et al. (2019), Fustino et al. (2019),
Michalopoulou et al. (2018), Parra et al. (2017), apresentam, como diferencial de seus
estudos, a preocupacao e a valorizacdo da participacdo dos usuarios como potencial
contribuicdo para a melhoria tanto de suas experiéncias como, consequentemente, da

prestacdo dos servicos de saude. Os estudos de Green et al. (2019); Mandel et al.
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(2021); McMichael et al. (2019); Montalbano et al. (2021); Mulvale et al. (2016);
Navarro et al. (2021); Mimmo et al. (2021); Radford, Slater e Fielden (2020); e Ramfelt,
Petersson e Akesson (2020), evidenciam, de forma explicita, a utilizacio e o potencial
de ferramentas de design nas técnicas de coleta dos dados em pesquisas de servi¢cos
de saude, principalmente quanto ao emprego dos principios da Experience-Based
Codesign’ (EBCD). Observando-se o0 ano de publicacdo desses estudos, percebe-se
um aumento significativo da utilizacdo do codesign (EBCD) nas estratégias escolhidas
pelas instituicdes, a partir dos anos 2020.

Em 2018, o Beryl Institute® idealizou e introduziu um estudo global para paises
de lingua inglesa (Estados Unidos, Canada, Australia, Reino Unido e Filipinas),
intitulado Consumer Perspectives on Patient Experience (“Perspectivas do
Consumidor sobre a Experiéncia do Paciente”), com a participacdo de 2.000
respondentes. O objetivo do estudo foi levantar aspectos relevantes da experiéncia
dos pacientes, considerando como pilares (i) as Pessoas; (ii) os Processos; e (iii) 0
Ambiente (Wolf, 2018a).

No Brasil, em 2024, a Sociedade Brasileira de Experiéncia do Paciente e
Cuidado Centrado na Pessoa (SOBREXP)? adaptou e validou as perguntas do estudo
original para a lingua portuguesa, objetivando (i) compreender as expectativas e a
experiéncia do paciente com os cuidados em saude no Brasil; (ii) identificar
perspectivas e prioridades dos usuéarios (pacientes/familiares); (ii) mapear
oportunidades de melhoria; (iv) desenhar estratégias e direcionar esforcos, projetos e
recursos em diferentes niveis, seja individual (profissionais), institucional (servicos de
saude) ou social, permitindo a implementacdo de politicas de saude voltadas ao
amadurecimento do ecossistema de saude e a construcdo de um sistema cada vez
mais colaborativo e centrado em pessoas (Alvarenga, 2024). As perguntas do
instrumento foram divididas em 4 blocos: Pessoas, Processos, Ambiente e
Expectativas, sendo que Pessoas, Processos e Ambiente, originalmente, ja
representavam os trés pilares do Paradigma da Experiéncia (The Beryl Institute,

2024), considerando os aspectos com 0s quais 0s pacientes interagem em cada ponto

" Tradug&o: Codesign baseado em experiéncia.

8 Uma comunidade global de profissionais de saude e lideres comprometidos em transformar a
experiéncia humana na saude.

9 Afiliada do The Beryl Institute no Brasil.
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de contato em suas jornadas e que influenciam sua percepc¢éo sobre os servigos e
cuidados em saude.

Os resultados do estudo ofereceram insights importantes para tragar-se um
panorama geral das expectativas e experiéncias do paciente com os cuidados em
saude no Brasil e, além disso, mostraram convergéncia com 0s preceitos e objetivos
propostos nesta tese. O estudo explorou aspectos relacionados a experiéncias
positivas e negativas de usuarios, a relevancia dos pontos de contato e de interacédo
nas jornadas dos diferentes atores envolvidos, além de levantar evidéncias de praticas
colaborativas que podem contribuir com as expectativas e a percepcao de usuarios
(SOBREXP, 2024).

Para viabilizar um dialogo global de pesquisa sobre a experiéncia do usuario
no contexto da saude, e poder utilizar estratégias de design na promoc¢éao de bem-
estar das pessoas, faz-se necessario estabelecerem-se elementos centrais que
contemplam a definicdo desses constructos. Entretanto, grande parte das publicacdes
sobre a experiéncia do usuario, que, na area da saude, é tratada como Experiéncia
do Paciente (PX), ainda nao faz referéncia ao modelo conceitual utilizado nos estudos,
dificultando a identificacdo dos principais elementos que definem esse conceito e 0
estabelecimento de uma relacéo de sinergia entre as abordagens.

A partir da revisdo de literatura, a pesquisadora compilou um conjunto de
atributos cognitivos, comportamentais e de gestdo relacionados a experiéncia do
paciente, extraidos dos artigos analisados, que serédo listados a seguir e apresentados
na figura 1. Esses atributos serviram como insights para a geracdo de temas que
foram utilizados nas etapas seguintes da pesquisa, com 0 objetivo de explorarem-se
estratégias de design para o entendimento de necessidades e a formulacdo de novos

servi¢cos que pudessem contribuir com o BES dos envolvidos:

a) informacado, comunicacao;

b) esclarecimentos e educacdo sobre a doenca: para pais, pacientes,
cuidadores e familiares, em funcdo do despreparo para lidar com a doenca,
cujo diagnostico manifesta-se de forma imprevisivel;

c) formacdo, preparo (educacéo) e desenvolvimento de habilidades do médico
e das equipes para lidar com o tema e com o publico;

d) interacdo meédico-paciente, relacdo paciente-oncologista; confianca e

compreensdo mutua, parceria familia/médico; interagdo humana,;



e)

f)

9)

h)

)
k)
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necessidade de engajamento dos envolvidos, incluindo pacientes e
familiares;

qgualidade do servico, tempo de espera para atendimento, diagndstico e
outras situacoes;

cultura organizacional, envolvimento e engajamento da equipe, empatia,
lagos de confiancga; cultura do cuidado centrado no paciente e do cuidado
centrado na familia;

continuum — experiéncia total, jornada, todos os pontos de contato; processo
de avaliacdo cumulativa;

escuta dos diferentes atores e compreensao de seus pontos de vista e de
suas diversas expectativas: 0 que pensam 0s pais em relacdo ao que
pensam as criancas; concepc¢ao de realidade a partir da percepcao dos
pacientes; tomada de decisdo compartilhada; prevencdo contra o
arrependimento;

geracao de bem-estar;

reducdo do sofrimento e da ansiedade; sentimentos de preocupacao e de
culpa;

percepcdes intuitivas, sentimentos viscerais; envolvimento de aspectos

objetivos e subjetivos;

m)uso de estimulos através dos sentidos;

n)

0)

utilizacdo de recursos tecnoldgicos para informacéo e entretenimento;

utilizacdo de recursos relacionados ao ambiente fisico e virtual.

Figura 1 — Insights da revisao da literatura
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Fonte: Elaborado pela autora.
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Os temas citados fazem com que se percebam origens distintas de elementos
gue podem interferir na experiéncia de pacientes, entre elas, as relacionadas aos
processos de servicos e gestdo, formacéo e preparo dos profissionais envolvidos,
além de aspectos culturais, comportamentais e emocionais.

Boa parte dos relatos mencionados evidenciam que a experiéncia € uma
consequéncia das respostas que sdo dadas quando o paciente precisa “de alguém”
ou “de alguma coisa”, considerando as interagdes clinicas e pessoais, que sao
moldadas pela atuacdo das equipes, pelos processos, pelo ambiente fisico e pelas
expectativas que os pacientes e familiares constroem. Essa avaliacdo € cumulativa,
apresentando aspectos de percepcao de cunho individual, o que amplia os desafios e
revela a necessidade de incorporarem-se novos métodos de pesquisa para lidar com
o tema (Wolf, 2018a e 2018b). Por outro lado, ha aspectos que fazem parte de
protocolos do tratamento e de realizacdo de exames, que sdo, muitas vezes,
invasivos, causando medo, estresse, desconforto, dor e até mesmo traumas
(Gunderman; Trevino, 2016; Holt et al., 2021; Kao, 2020; Seeboruth; Wilson, 2017).
Esses aspectos certamente interferem nos sentimentos e na experiéncia do paciente
e da familia (Campbell, 2020; Green et al., 2019; Tomette et al., 2020; Tollit et al.,
2018), tratando-se, principalmente, de publico infantil, em que os elementos
provedores do mal-estar e de sentimentos negativos sdo pouco explorados. Nesse
sentido, a contribuicdo do DE amplia as perspectivas de lidar-se com o problema e
potencializa a utilizacéo das estratégias de design na entrega de novas solu¢des para
o BES.

Em face do exposto, percebeu-se a oportunidade para o desenvolvimento de
um estudo relacionado a visdo estratégica do design de servi¢cos, bem como para
explorar a projecao de seu impacto no BES dos envolvidos, no contexto brasileiro de
tratamento oncopediatrico. A aproximacao entre a pesquisa e as necessidades dos
individuos abriu novas perspectivas para encontrarem-se respostas a questdes que
envolvem o ser humano e a experiéncia centrada no cuidado. Nesse contexto, a
valorizacdo da experiéncia do usuario ganha espaco e pode ser explorada pelas
organizacfes e em estudos académicos.

Para a constru¢do do projeto, foi necessario que se ampliasse o olhar da
pesquisadora, cuja formacdo e atuacdo profissional e académica esteve
predominantemente relacionada as areas de marketing, comportamento do

consumidor e propaganda, para melhor entender as rela¢cdes que o tema mantém com
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outras areas de conhecimento e construtos, o que forneceu insights importantes, que
puderam ser explorados em diferentes etapas do projeto. A partir de uma ampla base
conceitual subjacente ao conceito do Design para o Bem-estar, o viés adotado foi
delimitado pela congruéncia entre os preceitos dos conceitos de Design Estratégico,
bem como pelo potencial criativo e projetual de elementos que puderam ser
incorporados, de forma a contemplar os objetivos propostos para o estudo.

A abordagem central da pesquisa esta fundamentada no Design para o Bem-
estar e em suas contribuicdes para melhorar a experiéncia do paciente oncopediatrico
e de seu sistema familiar. O Design Estratégico e o BES foram considerados
essenciais, tanto por sua abordagem e potencial para o avancgo e a qualificacdo das
experiéncias do usuario, como pelo percurso projetual que pbde ser explorado e

incorporado durante a realizagéo do estudo.

1.2 PROBLEMA

O reconhecimento do problema requer uma analise situacional capaz de
ampliar a visdo do pesquisador sobre uma realidade, o que resultou em um periodo
de imersado da pesquisadora junto aos publicos ao longo desses anos. A analise da
literatura sobre a experiéncia do paciente pediatrico, nos ultimos cinco anos, mostrou
gue os estudos em Design ndo mencionam, em seus objetivos, a intencédo explicita
de explorar e melhorar o BES do publico em estudo, apesar de o tema ser mencionado
na recomendacédo de autores como um problema que ainda precisa ser explorado. O
contato e envolvimento da pesquisadora, por mais de quatro anos, com criancas em
tratamento oncolégico, seus familiares, profissionais e entidades envolvidas,
oportunizou uma imerséao profunda no tema. A relacéo direta da pesquisadora com 0s
referidos publicos permitiu a criagdo de vinculo e lacos de confianca, o que
oportunizou a realizagdo de uma escuta diferenciada junto aos envolvidos, além dos
processos formais de uma coleta de dados. Foi um periodo muito rico e, muitas vezes,
de intensa sensibilidade e carga emocional, em que foi possivel acompanhar o
andamento do tratamento das criancas, suas necessidades, limitacdes, demandas,
assim como a fragilidade dos familiares envolvidos em termos emocionais,
econdmicos e sociais

Nesse periodo, por meio de dindmicas e projetos realizados em diferentes

etapas da pesquisa junto ao publico vinculado a uma Instituicdo de Assisténcia
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Oncoldgica Pediatrica (AOP), que serd apresentada no item 3.1, houve a interacdo
direta da pesquisadora com 11 familiares, nove criangas em tratamento oncolégico,
oito irmédos de criangcas em tratamento e 10 profissionais que atuam na instituicao,
vinculados aos servicos de saude e de tratamento oncopediatrico. As experiéncias
vividas com esse publico, bem como as contribuicdes recebidas para o entendimento
de necessidades e impactos do tratamento da doencga no BES dos envolvidos, foram
essenciais para que se pudesse responder aos objetivos do estudo.

O diagnéstico de cancer tem um grande impacto na vida dos pacientes,
surpreendendo familiares e amigos sobre uma realidade jamais imaginada, que, no
caso do paciente pediatrico, toma proporc¢des ainda maiores. Conforme relato de uma
das pedagogas envolvidas no projeto, reforcado na conversa com o familiar de uma
das criangas, até o fato de pronunciar a palavra “cancer” causa temor em alguns
familiares e resisténcia por parte deles, que, ainda hoje, preferem evitar o termo e
fazer referéncia ao cancer como “aquela doeng¢a”, “aquela coisa”, “doencga ruim”, entre
outras formas de se expressar para evitar a pronuncia da palavra. A doenca
oncoldgica afeta de forma significativa o estilo e a qualidade de vida das criancas, em
aspectos relativos a sua saude fisica e emocional, tanto decorrentes de protocolos
agressivos do tratamento, quanto de restricdes de acesso a educacao, do isolamento
social e de sequelas ou deficiéncias fisicas (Moody et al., 2006).

Pensar na saude do paciente pediatrico ainda € muito associado a aspectos
clinicos e a resultados decorrentes da administracdo de farmacos. Entretanto, outros
pontos que fazem parte da jornada desse paciente podem ser explorados sob a otica
do BES e contribuir para uma melhor experiéncia dos envolvidos. Apesar de poucos
exemplos, a literatura relata bons resultados de esforcos nesse sentido, como a
utilizacdo de realidade virtual no tratamento de criancas queimadas (Scapin et al.,
2017); estudo com um grupo de controle que recebeu intervencdo de um palhacgo
durante um procedimento que causa dor (Karisalmi et al., 2020); uso de artefatos com
producédo de estimulos sensoriais, como sons e aromas, para melhorar a experiéncia
das criancas na realizacdo de exames (Stanley et al., 2016); uso de uma bracadeira
('MyShield") como dispositivo para ocultar e gerar distracdo durante procedimentos
clinicos invasivos (Oulton et al., 2020); bem como o projeto emblematico do arquiteto
de inovacgdo da GE Healthcare, Doug Dietz, que transformou o traumatico exame de
ressonancia magnética em uma experiéncia tematica, que passou a ser percebida

como uma aventura pelas criangas (Dietz, 2017).
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O estudo global do Instituto Beryl realizado em 2018, bem como sua adaptacao
para a realidade do Brasil, publicada pela SOBREXP em 2024, aponta que um dos
pilares de maior relevancia na experiéncia dos pacientes esta relacionado a atuagao
e a interacdo das pessoas. Segundo o estudo, as pessoas desempenham um papel
fundamental na formacao da percep¢édo do paciente, jA que é por meio da interacao
com os profissionais de salde que as expectativas sdo alinhadas e informacdes sédo
transmitidas. Essas relagcbes humanas permitem ao paciente observar agdes, as
manifestacdes de respeito e empatia, bem como reconhecer a habilidade dos
profissionais, de ouvir e comunicar com clareza (SOBREXP, 2024).

A auséncia de projetos de design com foco na promoc¢ao do BES dos atores
envolvidos no tratamento oncopediatrico foi vista como uma oportunidade para o
desenvolvimento desta tese de doutorado. A partir da abordagem do BES, o tema foi
explorado sob uma nova lente, com a expectativa de encontrarem-se respostas para
a seguinte questéo de pesquisa: De que forma estratégias de design podem contribuir
na promocao do bem-estar subjetivo de usuarios pediatricos de servi¢os de oncologia,
e de sua familia?

Por se tratar de um problema de pesquisa de ordem aplicada, a pesquisa foi
articulada com a parceria de uma instituicdo de Assisténcia Oncoldgica Pediatrica
(neste estudo, identificada como AOP) do Estado do Rio Grande do Sul, que oferece
amparo a criancas e adolescentes acometidos por cancer. A instituicdo tem como
objetivo a prestacdo gratuita de servicos técnicos especializados para criancas e
adolescentes em tratamento de cancer, incluindo o acompanhamento terapéutico,
social e emocional do paciente e de seu grupo familiar. A parceria com a instituicao
proporcionou 0 acesso da pesquisadora ao publico do estudo e contribuiu para a

criacdo de vinculo de confiangca com os participantes.

1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo geral

Identificar oportunidades de design para a promocdo do BES de pacientes
oncopediatricos e de seu sistema familiar, em situagdo de diagnostico e tratamento

da doenca, tendo a instituicdo AOP como campo de aplicacao.
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1.3.2 Objetivos especificos

a) levantar e entender as necessidades de criangas com cancer e de seu
sistema familiar, durante o diagnostico e o enfrentamento da doenca
(perspectivas transversais e longitudinais);

b) explorar a experiéncia e os pontos criticos da jornada das criancas e de
familiares durante o diagndstico e o enfrentamento da doenca, bem como
as relacdes com a geracao de BES desses pubicos;

c) cocriar oportunidades de servigos, para melhorar o BES das criancas e de

seu sistema familiar, durante o enfrentamento da doenca.

1.4 JUSTIFICATIVA

Bem-estar e saude sdo temas que estdo diretamente associados, em cujo
contexto o desequilibrio de uma das partes afeta a outra. O Design, como area
transdisciplinar e comprometida com a inovacédo, € visto como um campo promissor
para explorar cenarios futuros e complexos, como o campo da saude. Esta tese,
assim, propde-se a preencher algumas lacunas e oportunidades constatadas a partir
da analise da literatura, considerando as praticas das instituicdes de saude, os relatos
de entrevistas realizadas e o resultado das dinamicas realizadas com criancas e
adultos. Foi também considerado que o Design e o BES sdo campos emergentes e
gue explorar o potencial projetual do design aplicado a area da saude pode contribuir
para a melhoria de experiéncias dos pacientes de oncopediatria. A légica prescritiva
e descritiva utilizada tradicionalmente pelas instituicbes de saude (Merlino; Raman,
2013), presente em boa parte dos estudos analisados, tem se mostrado insuficiente
para lidar com ambientes dindmicos e imprevisiveis, caracteristicos das situacdes de
tratamento oncopediatrico. Explorar a experiéncia dos pacientes, além de ser ponto
crucial na abordagem do design para o BES, pode contribuir para qualificar a oferta
de servicos para os envolvidos. Como oportunidade para o avanco dos estudos de
design, propde-se a incorporacao dos conceitos do BES aos projetos de servicos de
oncopediatria.

O desenvolvimento de estudos no design com foco no ser humano, que
contemple o bem-estar de um paciente pediatrico e de seus familiares, é desafiador,

mas também uma oportunidade inspiradora de contribuicdo para a ciéncia e para a
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vida de pessoas em situagdo de vulnerabilidade fisica e emocional. O viés aplicado
do estudo, além de relacionar e contribuir com a teoria e com a pratica, assume um
compromisso com as consequéncias e os efeitos de uma acao, que, no caso deste
projeto, é a de apresentar uma oportunidade para propostas de servicos que possam
contribuir com o BES dos envolvidos. Do ponto de vista das praticas das instituicdes,
espera-se contribuir com a andlise de instrumentos experimentais de coleta e de
projetos de servicos que possam ter impacto positivo no BES dos envolvidos e
melhorar a experiéncia de usuarios e familiares em situacdo de tratamento
oncopediatrico.

O BES tem, em sua esséncia, a percep¢ao emocional da pessoa sobre suas
experiéncias, o que torna relevante desenvolver-se um projeto de design para o bem-
estar aplicado a saude, a partir das premissas do cuidado, da ética e do respeito aos
envolvidos, com especial atengédo ao sistema familiar envolvido no tratamento de
pacientes pediatricos. Lidar com a experiéncia de criancas e de seus familiares no
tratamento de cancer requer preparo de pesquisadores e profissionais, bem como o
desenvolvimento de métodos e praticas adequados para dar voz a esses USUArios,
por se tratar de um publico exposto a situacdes de estresse, com consequente
interferéncia em dimensdes fisicas, financeiras, emocionais e comportamentais.

O cancer infantil e seu tratamento é um evento delicado e dificil de ser abordado
por criancgas, familiares, profissionais da saude, pesquisadores e sociedade em geral.
Para lidar com o tema, € necessario cautela, com énfase no cumprimento de requisitos
éticos, nos possiveis efeitos psicossociais e emocionais, na utilizacdo de
metodologias adequadas e nos aspectos pedagdgicos e de saude envolvidos, o que
foi permanentemente monitorado durante o desenvolvimento do projeto.

Embora os efeitos psicologicos em sobreviventes de cancer sejam amplamente
estudados (Zebrack; Chesler, 2002), estudos de design que atuem na mitigacao de
experiéncias e sentimentos negativos, gerados durante o tratamento da doenca, ou
até mesmo de propostas que possam potencializar as experiéncias positivas ja
existentes, ainda sao incipientes. Nesse sentido, a utilizagcdo das metodologias de
projeto, caracteristicas do design, abriu novas perspectivas e potencialidades para a
pesquisadora tratar o tema, com a expectativa de entrega de valor para a ciéncia e
para a sociedade.

Do ponto de vista de método, explorar o potencial de participacdo das criancas

no processo de desenvolvimento do estudo foi um grande desafio, que precisou ser
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explorado ao longo do projeto. Embora haja alguns relatos na literatura sobre estudos
gue adotam ferramentas criativas de codesign com o publico infantil, a descricdo de
processos e dos recursos utilizados para lidar-se com esse perfil de publico foi pouco
publicada, o que exigiu um cuidado maior da pesquisadora quanto ao planejamento,
a descricdo, a formalizacdo e a andlise dos processos e das etapas do estudo.
Segundo Tonetto (2024, working paper), as préaticas de design voltadas ao publico
infantil costumam utilizar ferramentas de pesquisa tradicionais, em geral questionarios
e entrevistas, para que as criangas relatem experiéncias anteriores em relacao a sua
salde e tratamento, mas nao necessariamente de forma a envolvé-las na geracéo de
ideias. O autor realizou uma revisao da literatura com o objetivo de identificar como
ferramentas de design criativo sdo empregadas em estudos de tecnologia, que dizem
respeito ao codesign com criangas, na area da saude. O estudo identificou que ha
uma tendéncia em usarem-se dados qualitativos e que o envolvimento das criangcas
se da como sujeitos no processo de design, fornecendo informacdes que guiaréo
decisGes tomadas, posteriormente, por designers, mas que ainda ndao contemplam
suficientemente o papel desses sujeitos como codificadores reais na formulacdo de
solugcbes. A pesquisa também menciona o uso de ferramentas de design, como
dramatizacéo, storyboards e sketches como instrumentos favoraveis para lidar-se com
a necessidade de flexibilidade, tanto em relacdo a estrutura quanto aos prazos, que
sdo elementos importantes a considerar no planejamento e na execucao de dinamicas
com criancas, percebidos pela pesquisadora durante o desenvolvimento e a execucao
das atividades com esse publico.

Valorizar o papel das criancas, sem estigmatizacbes e com papéis que vao
além de provedores de informacdo, pode permitir que esse publico atue como
codificador no processo e que se ampliem as perspectivas criativas em um projeto de
design. Ainda se percebe a auséncia de descricdo de uma metodologia com foco em
pediatria e com objetivo de melhorar a experiéncia do paciente (Fustino et al., 2019),
0 que corrobora com a importancia desta tese, ao envolver criancas e adolescentes
em dinamicas e praticas de design, permitindo sua atuacdo em diferentes etapas da

pesquisa.
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1.4.1 Contexto do projeto e relato do percurso da autora

A oportunidade de projetar para o bem-estar das pessoas, com foco no
ambiente social e na melhoria das relacées em um contexto de tratamento de saude,
serviu de motivacdo para a construgdo desta tese de doutorado, que se configura
como parte do resultado do envolvimento da autora em um processo doutoral mais
amplo. A escolha de um projeto voltado a experiéncia de usudarios em tratamento
oncopediatrico se fez quando, em 2019, a pesquisadora passou a participar de um
grupo de pesquisa (denominado como “D-Well”) que ja tratava sobre o tema na
Instituicdo de Ensino Superior (IES) desde 2011, bem como pelos desafios oriundos
da PNH para lidar com o cancer pediatrico.

Alguns projetos de pesquisa existentes, vinculados ao PPG de Design que se
ocuparam do tema escolhido e oportunizaram uma imerséo da pesquisadora nesses
ultimos anos junto ao publico pesquisado, serviram de base para a definicdo de
escopo e objetivos do estudo. Os temas abordados abrangeram estudos relacionados
ao Design para a Emocao na perspectiva do Design Estratégico (2011 - 2022), o
Design para o Desenvolvimento de Habilidades Sociais na Infancia (2013 - 2018) e 0
Design de Servigcos em Oncologia Pediatrica (2018 - 2022), além de realizacédo de
atividade de extensdo para Moderacdo de Workshops com Criancas em Tratamento
Oncoldgico (2019 - 2024).

Outro projeto que contou com a participagcdo da pesquisadora, intitulado
“‘Mensuragao do bem-estar e da experiéncia do usuario: Desenvolvimento de uma
survey para avaliagcdo do bem-estar subjetivo em internagao oncoldgica adulta” (CAAE
52294521.7.0000.5344) aconteceu a partir de parceria e colaboracdo com Hospital
AC Camargo Cancer Center, de Sao Paulo, viabilizando a criacdo, a coleta e a andlise
de resultados de um instrumento, com objetivos de (i) mensurar o BES de egressos
de internacao hospitalar em oncologia; (ii) identificar servigcos preditores do BES entre
0s pacientes; bem como (iii) identificar oportunidades de melhoria em relacdo a
experiéncia e ao BES dos envolvidos. Esse estudo, apds validacdo e publicacéo
cientifica, podera ser ampliado com a aplicacdo de instrumento adaptado a familiares
e ao publico pediatrico.

Outra pesquisa existente no contexto desse projeto (“Inovagédo em servigos
para a promoc¢ao de bem-estar subjetivo da crianca em tratamento de cancer”, CAAE

94028918.5.0000.5327), que ainda esta em curso e conta com a participacdo da
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pesquisadora, tem por objetivo a produgéao de material informativo sobre a experiéncia
com o tratamento oncopediatrico, realizado em cocriacdo com criangas em tratamento
do cancer (cancer survivors). Essa pesquisa oportunizou a aproximacao e
aprofundamento da pesquisadora no campo e ofereceu contribuicbes importantes
para a compreenséo da realidade em estudo.

Como evidéncia da relevancia do tema pesquisado, dois dos projetos citados,
(i) Projeto “Inovagédo em servicos para a promocado de bem-estar em servicos: a
experiéncia da crianga hospitalizada para tratamento de céncer” (CAAE n°
94028918.5.0000.5327) e (ii) Projeto “Inovagédo em servigos para a promocao do bem-
estar subjetivo da criangca em tratamento de cancer”, resultaram em reconhecida
producdo académica, cujos saberes puderam ser potencializados para o
desenvolvimento desta tese. A concessao de recursos para os estudos anteriormente
elencados ratifica a relevancia do campo, sendo eles provenientes: (i) do Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPq), com concessao de
bolsa de produtividade em pesquisa n. 307113/2017-5, 2018-2021; (ii) do CNPq, com
o financiamento de projeto n. 420687/2018-1, 2017-2020; (iii) da Coordenacédo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), com financiamento de pos-
doutorado para o orientador desta tese, n. 88887.337700/2019-00, 2029; e (iv) do
CNPqg, com concessao de bolsa de produtividade em pesquisa n. 310740/2020-7,
2021-2024.

Na tabela 1, apresenta-se a sintese dos projetos relacionados, considerando-
se 0 envolvimento de pesquisadores discentes, bem como a producdo académica
resultante das pesquisas. A autora esteve envolvida em todos esses projetos, o que

contribuiu para sua imerséao no tema.

Tabela 1 — Projetos e producéo

Numero de producéo Cientifica,

Projeto Discentes envolvidos Tecnolégica e Artistica (CT&A)
Design para Emocéo na
perspectiva do Design Graduacao: 6;
Estratégico: uma abordagem Especializacdo: 5;
dirigida pela Psicologia paraa | Mestrado académico: 88
projetacdo de Sistemas-Produto- 17;
Servi¢o com foco na experiéncia Doutorado: 1.

do usuério
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Design de servigos em oncologia Graduagdo: 10;
pediatrica: contribuicdes para o | Mestrado académico:
bem-estar infantil (colaboracao 4; Mestrado 38
com o Hospital de Clinicas de profissional: 1;
Porto Alegre - HCPA) Doutorado: 4.

Inovagao em servigos para
promogéo do bem-estar subjetivo
da crianca em tratamento de
cancer
(Colaboracdo com a ONG AOP)

Graduacao: 8;
Mestrado académico:
1;
Doutorado: 1.

Working paper

Mensuragdo do bem-estar e da
experiéncia do usuério:
desenvolvimento de uma survey
para avaliagdo do bem-estar
subjetivo em internagéo
oncologica adulta (colaboragéo
com o Hospital AC Camargo
Cancer Center)

Doutorado: 1. Working paper

Fonte: Elaborado pela autora.

A experiéncia de pacientes de oncopediatria a partir das contribuicdes do
design mostrou-se uma oportunidade para o desenvolvimento da tese, ja que, em
geral, a literatura do design e de areas afins ndo aprofunda o impacto dos servicos de
saude no BES de criancas em tratamento de cancer e de seus familiares. Por outro
lado, a literatura que trata sobre tratamento oncologico relata uma série de
acontecimentos criticos, como, por exemplo, 0s tratamentos invasivos com
guimioterapia e radioterapia, cirurgias, retirada de 6rgdos, amputacdo de membros,
sequelas fisicas e emocionais, dificuldades financeiras e sociais, entre outros, que se
mostram geradores de experiéncias negativas nas criancas e em seu sistema familiar
e social, bem como nos profissionais que atuam nos servicos relacionados ao
tratamento oncologico. Nesse sentido, a proposta da pesquisadora foi a de utilizar
estratégias de design que, a partir da compreensdo de necessidades, pudessem
contribuir para a geracdo de BES de pacientes pediatricos em tratamento oncoldgico,
bem como de seus familiares e/ou cuidadores, a partir de um novo olhar, considerando
a jornada, as oportunidades e a geracao de sentimentos nos envolvidos.

A tese apresentada ndo deixa de compor o conjunto de pesquisas
anteriormente mencionadas como desdobramento e oportunidade de avanco para
ampliar e aprofundar o tema, oferecendo a contribuicdo do design para gerar o BES
do paciente oncopediatrico e do sistema familiar envolvido. A proposta inicial da tese

foi de insercdo do estudo na pesquisa ja existente, “Design de servigos em oncologia
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pediatrica: contribuicdes para o bem-estar infantil”, em colaboracdo com o Hospital de
Clinicas de Porto Alegre - HCPA, com foco na internacdo de pacientes
oncopediatricos. Entretanto, em funcéo da pandemia de Covid-19 e das restricdes de
acesso de pesquisadores ao ambiente hospitalar, houve a necessidade de reviséo e
adequacdo dos objetivos e do campo de aplicacdo do estudo. Tal necessidade
resultou em desafios e mudancas, que seréo apresentados e considerados na anélise
de resultados e nas limitagbes do estudo.

A partir das restrices de acesso da pesquisadora ao ambiente hospitalar, um
importante aspecto precisou ser considerado, relacionado ao desafio do acesso e da
construcdo de vinculo com criancas, familiares e profissionais que pudessem
participar de um projeto de longo prazo, caracteristico de uma pesquisa de doutorado.
Assim, apOs serem levantadas algumas instituicbes que atuam no Estado do Rio
Grande do Sul, com foco na assisténcia em oncopediaria, foi possivel estabelecer-se
uma parceria com a AOP, resultante da sinergia entre os propositos dessa instituicao
e 0s preceitos do projeto.

Uma instituicdo hospitalar (Qque, em geral, aparece como principal campo de
aplicacdo dos estudos académicos da area) conta com estrutura administrativa,
recursos humanos, materiais e financeiros muito diferentes da realidade de uma
instituicdo como a AOP, que € uma organizacao sem fins lucrativos e depende do
aporte de recursos externos, de doacdes da comunidade e da participacdo de
voluntarios para viabilizar suas atividades. Essa realidade coloca esse tipo de
instituicio em um nivel diferente das estruturas hospitalares em relacdo a
disponibilidade de recursos para viabilizar a realizacéo deste tipo de pesquisa. Devido
aos efeitos sociais e econdmicos decorrentes da pandemia do Covid-19, essa
realidade acentuou-se ainda mais, resultando na necessidade da instituicdo de fazer
ajustes orcamentarios, com revisdo e mudancas no quadro e na carga horaria de
colaboradores, bem como no escopo das atividades ofertadas durante a pandemia.
Frente a essas situacdes, o processo de iteracdo do projeto foi permanente ao longo
desses anos, para viabilizar a continuidade da pesquisa, 0 que gerou impactos sobre
a formulacdo dos objetivos previamente propostos, o método e a utilizacdo de
ferramentas e instrumentos, que precisaram ser adaptados a nova realidade. As
mudancas e incertezas impostas com o surgimento da pandemia, que, inegavelmente,
tiveram impacto sobre a sociedade como um todo, trouxeram um conjunto de variaveis

gue resultou na necessidade de adaptacoes significativas para viabilizag&o do estudo.
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Como forma de mitigar a necessidade de distanciamento social, inviabilizando
a realizacdo de atividades presenciais com o0s publicos, a pesquisadora buscou
qualificacdo técnica para o desenvolvimento de habilidades para a realizagdo de
interacdo, cocriardo e mediacdo de grupos por meio de ferramentas online. Também
se tornou membro associado do The Beryl Institute em 2020, e realizou curso de
Imersdo em Experiéncia do Paciente & Cuidado Centrado nas Pessoas?®, em 2021,
cuja certificacdo a habilitou para ingressar como membro associado da Sociedade
Brasileira de Experiéncia do Paciente (SOBREXP), em 2022. Essas iniciativas
permitiram que a pesquisadora ampliasse sua rede de contatos e pudesse qualificar
o debate com outras comunidades que tratam da experiéncia do paciente e do cuidado
centrado na pessoa, em nivel nacional e internacional.

A tese apresentada faz parte desse processo doutoral, que ndo se esgota com
a finalizacdo e publicacéo cientifica da pesquisa. As atividades junto a instituicdo
parceira serdo mantidas de forma voluntaria, e os resultados obtidos poderéo ser
utilizados para a criacdo de novos projetos de servicos, que, mediante viabilidade,
poderao ser agregados pela instituicdo para contribuir com o BES dos envolvidos. Os
instrumentos e as ferramentas utilizados também poderéo ser adaptados e aplicados
a novas coletas com o publico atendido, de acordo com necessidades e objetivos da
instituicdo. A finalizacao e a publicacdo online do material produzido pelas criancas
(storyboard) sera futuramente utilizado para a construcédo de uma historia que retrate
suas necessidades, bem como para fornecer dicas para ajudar outras criancas no
enfrentamento da doenca. Uma equipe de voluntarios ja foi constituida para esse fim,
com a participacdo de designers, de uma pedagoga especialista na producdo de
histérias infantis e de uma psicologa com experiéncia no apoio a pacientes com

cancer.

10 Promovido pela Academia de Gest&o em Saude da “ConectaExp”, de S&o Paulo.
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2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

Para o desenvolvimento da tese, foi necesséaria busca de uma interface entre
areas de conhecimento e abordagens que considerassem a pessoa como elemento
central do processo, bem como aportes tedricos que fundamentassem a geracao do
bem-estar subjetivo em servicos de saude. Nesse ponto, o design conquistou
importantes avangos e ampliou consideravelmente sua abordagem, contribuindo de
forma significativa para o campo, por meio de projetos de design estratégico, design
de servicos, design emocional, experiéncia do usuario e design para o bem-estar.
Segundo Franzato (2010), “a disciplina desenvolveu especializacdes sempre mais
especificas e encontrou novas areas de aplicacado, de modo que o produto industrial
se tornou s6 um dos seus diversos objetos projetuais” (Franzato, 2010, p. 89). Para o
autor, mais do que uma nova especialidade da disciplina, o design estratégico constitui
uma abordagem de projeto transversal que leva o design aos niveis estratégicos da
organizacao, e seu desenvolvimento cientifico deve focar-se na dimenséo estratégica
da cultura do projeto.

Inicialmente utilizadas somente para o desenvolvimento de produtos, as
metodologias de projeto passaram a contribuir de forma expressiva para a concepgao
de sistemas, processos, servicos e outras atividades centradas no ser humano
(Meroni, 2008; Zurlo, 2006). A volatilidade do mercado e a mudanca de
comportamento das pessoas tém ratificado o desafio de se encontrarem novos
caminhos para se chegar a solucdes diferentes, em que produtos e servi¢cos precisam
posicionar-se como provedores de solucdes e de boas experiéncias para clientes e
usuarios. O design estratégico observa o0 projeto como um todo, incluindo a
experiéncia do usuario em integracdo com o sistema em que é projetado.

A medida que os contextos culturais, sociais e econdmicos complexificaram-
se, a abordagem projetual linear e tecnicista tornou-se insuficiente para lidar com as
incertezas do mercado e da sociedade, vendo-se obrigada a ampliar seu olhar. O
produto, enquanto fendmeno multidimensional, passou também a ser reconhecido por
reproduzir significado a partir de seu contato e da interacdo com 0s sujeitos, em um
contexto sociocultural. E, se € o produto que alimenta o projeto, tais mudancas
fenomenolégicas e sociais também interferem no desenvolvimento do projeto. O que

ja foi tratado somente como um objeto passou a ser entendido como um conjunto de
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propostas interativas e dialogantes, ampliando a interpretacdo do tema para um
conceito de sistema-produto (Manzini, 2017).

O presente estudo utilizou um viés tedrico contemplando a
transdisciplinaridade, para tratar do tema em congruéncia com a 6tica projetual e com
compromissos com a inovagdo. Aportes tedricos que ajudassem a responder aos
desafios e aos objetivos do projeto foram incorporados ao longo do estudo, no sentido
de melhor compreenderem-se necessidades e expectativas dos envolvidos, bem
como de se apresentarem possiveis solucdes.

De forma complementar e sistémica, caracteristicas de um projeto de design, o
referencial tedérico do estudo foi construido a partir de necessidades e desafios
decorrentes da prépria pesquisa. Trata-se de campo ainda bastante aberto para o
desenvolvimento de novos estudos, permitindo novos olhares e interpretagbes sobre
o tema. Houve a necessidade de construcéo e aplicacéo de diferentes saberes para
permitir a compreensédo e o atendimento das necessidades das pessoas, em um
contexto em permanente transformacéo, como o descrito neste estudo.

Os subcapitulos a seguir (2.1 a 2.4) abordaréo o referencial teérico do Design
Estratégico, do Design de Servicos de Saude, do Design para o Bem-estar, do Bem-

estar Subjetivo e da Experiéncia do Paciente.

2.1 DESIGN ESTRATEGICO

Um dos grandes diferenciais do Design Estratégico (DE) esta em sua vocacgao
projetual e em outras caracteristicas capazes de auxiliar o desenvolvimento de
estratégias em cenarios de incertezas sociais ou organizacionais. A forma de
interpretar a teoria e a pratica do design do inicio do século XX conduziu a ideia de
uma atividade especializada, focada na producao industrial. Pelas limitacdes dessa
concepcao, o design precisou ampliar sua abordagem, cujo foco principal era o objeto,
para um modo de pensar e fazer, passando a adotar a ideia de um processo centrado
no ser humano e na complexidade das questdes sociais e culturais. Nessa
perspectiva, o design considera a atuacdo de mdultiplos atores, entre profissionais,
especialistas e usuarios, desenvolvendo projetos de forma cooperativa, em processos
dial6gicos.

Zurlo (2010), que, de forma importante contribuiu para o entendimento do

conceito de design estratégico com a publicacéo de sua tese, em 1999, identificou que
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o design: (i) interpreta a complexidade, capturando dela estruturas de sentido; (ii)
indica um caminho e o torna visivel; (iii) sabe comunicar e gerir 0s processos de
compartilhamento das escolhas nas organizagfes. Segundo o autor, 0 DE é um
sistema aberto, que acolhe véarios pontos de vista, modelos articulados e olhares
multidisciplinares, os quais, interligados, buscam solu¢cdes para os desafios
contemporaneos, sejam de ordem técnica ou processual.

O design ainda mantém uma forte tradicdo no desenvolvimento de produtos,
mas, de acordo com Manzini e Vezzoli (2003), também passou a projetar, de forma
integrada e articulada, produtos e servi¢os, com uma mudanca de enfoque do produto
fisico para um sistema integrado que visa a oferecer solu¢des para o consumidor. O
sistema produto-servico (SPS) comecou a ser tratado pelo design com a caracteristica
de oferta de solucdes completas e integradas de bens e servicos. Houve uma
importante transicao da performance centrada na manufatura para a oferta de servigos
e solucgdes, que se sobrepdem ao proprio bem material.

Meroni (2008) apresenta exemplos que demonstram como o dialogo
estratégico esta presente em todas as etapas do projeto e é essencial a ele, citando
sua utilizacdo nas fases de concepcéao de problema e de solucéo, de contrabriefing,
de codesign e no compartilhamento de visbes, que € permanente.

O agir projetual, mencionado por Mauri (1996), considera a necessidade e 0
valor do olhar transdisciplinar, capaz de proporcionar uma conexao entre diferentes
atores e pontos de vista, em um sistema de interrelacdes cognitivas e funcionais,
capaz de enxergar além do que esta aparente. Essa habilidade permite identificarem-
se problemas e perceberem-se oportunidades de aplicacao diferenciadas para o
presente. A inovacgao se da pela propria forma de descoberta e de reconhecimento do
problema.

Como a realidade dos cenarios tornou-se fluida e incerta, o design se viu
desafiado a atuar muito mais como intencdo e como propaésito, ficando mais proximo
de sua interpretacdo como “designo”, podendo ai também ocupar um espaco como
gestor de sistemas complexos (Moraes, 2010). Como o ato de projetar € aberto e pode
ser modificado a medida que novos elementos e valores sao gerados e incorporados,
0 design estratégico mostra-se promissor para o desenvolvimento de pesquisas
capazes de acompanhar os desafios sociais e organizacionais. Ainda segundo o
autor, a compreenséao do produto como um sistema complexo levou a um agir projetual

transdisciplinar, aberto a diferentes pontos de vista e saberes, capaz de desencadear
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mudancas. O sistema produto pode abastecer-se da cultura, ou seja, do que esta
presente na mente das pessoas. Nesse sentido, a observagdo do que € percebido
precisa de um método que permita projetar para uma multiplicidade de pontos de vista.
A abertura do design para outros conceitos tedricos e a capacidade de transitar entre
diferentes pontos de vista propicia potencialidades ao fazer projetual, oportunizando
uma visao plural, em que se espera uma contribuicdo diferenciada para a pesquisa.

O individuo, a sociedade e a cultura ndo estéo isolados do agir projetual, que,
além dos relacionamentos de troca interligados, constituem o préprio projeto. Este se
transforma em uma construcdo coletiva, continua e interativa, que avanca enquanto
se modifica, trazendo os diferentes pontos de vista. Mauri (1996) aponta que o projeto
da estratégia € construido a partir de um agir projetual transdisciplinar, em uma
atividade complexa e como parte de um sistema que considera interrelacbes
funcionais e cognitivas. Segundo Manzini, “o design € uma cultura e uma pratica
relativas ao modo como as coisas deveriam ser a fim de alcancar as funcdes e
sentidos desejados” (Manzini, 2017, p. 68). De acordo com Freire (2014), a area de
design intermedeia a relacdo entre o sistema sociocultural e o sistema produtivo,
utilizando conhecimentos e metodologias que contribuem para a formulacdo de
estratégias organizacionais. A autora complementa que o design é um processo capaz
de ativar os diversos atores envolvidos na formulacdo de estratégias.

A abordagem desses autores permite extrapolar a aplicacdo do conceito do
design estratégico para além de contextos organizacionais, considerando que € um
processo integrado, inserido em uma comunidade organizada, capaz de gerar e
transformar conhecimento por meio de dindmicas complexas, o que ratifica o potencial
do design para lidar com o tema e o contexto deste estudo. As caracteristicas do
design sédo Uteis para lidar-se com contextos complexos, e a utilizacdo de um conjunto
de atividades projetuais, de forma ampliada, poderd contribuir para o
reposicionamento e a ressignificacdo da prestacao de servicos para tratamento de

salde.
2.2 DESIGN DE SERVICOS DE SAUDE

Considerando que o estudo esta focado na prestacéo de servi¢cos no tratamento
de saude, o design de servicos foi uma das intersecgfes tedricas necessarias a

realizacdo da pesquisa. Segundo Fitzsimmons e Fitzsimmons (2005), os servigos
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passaram por uma significativa transformacéo, saindo de um formato baseado em
transacoes para a construcao de relagcdes baseadas em experiéncias. Norman (1999)
ja apontava que, para uma empresa buscar vantagem competitiva, deveria considerar
os clientes como coprodutores de valor. Levar em conta a experiéncia do usuério nos
processos de interagcdo das pessoas com produtos e servigos tornou-se essencial
para a entrega de valor para o mercado e para a sociedade.

Freire e Damasio (2018) definem o design de servigos como o ato de conceber,
planejar e construir um sistema com o objetivo de fornecer recursos que suportem as
interacdes entre os usuarios e fornecedores, e a jornada do servico deve considerar
todos os aspectos da experiéncia, do ponto de vista do usuario. Em sintonia com os
fundamentos do design estratégico e do design de servicos, e a forma como podem
ter impacto positivo sobre a experiéncia dos usuarios, buscou-se incorporar a
abordagem do BES na promoc¢ao de sentimentos positivos, ou na mitigacdo das
experiéncias negativas que envolvem o tratamento oncopediatrico.

Ha uma diferenca significativa entre um servico que € desejado, quando,
normalmente, 0s usuarios sao responsaveis sobre suas decisdes a respeito de o que
escolher, como e quando comprar e utilizar, e um servico ndo desejado, que € o0 caso
de tratamento de doenca. Nesse caso, 0 paciente torna-se um agente passivo e
dependente, enquanto médico e equipe detém maior parte do poder sobre a vida do
usuario (Berry et al., 2017).

O design aplicado ao contexto de saude comecou com a exploracdo do
ambiente fisico dos hospitais, a partir dos anos 1960, e, mais recentemente, evoluiu
em direcdo ao foco do design de servicos de saude (Pfannstiel; Rasche, 2019). A
pesquisa em Design de Servicos, que oferece contribuicbes promissoras para
avancar-se na pesquisa em saude e para catalisar a inovagcdo nos sistemas de
servicos de saude, ainda permanece inexplorada (Patricio; Teixeira; Vink, 2019). Para
0s autores, o0s sistemas de saude estdo evoluindo para uma abordagem que enfoca o
cuidado centrado nas pessoas, em gue os individuos e suas redes podem cocriar com
vistas a melhoria dos servicos e de suas experiéncias, por meio de processos criativos
gue explorem (i) a experiéncia e as expectativas dos atores envolvidos; (ii) a ideacéo,
para projetar futuros servicos; (iii) a prototipagem, para testar esses servicos com os
usuarios; (iv) e sua implementagcdo. Os autores complementam, afirmando que o
design de servico € uma abordagem multidisciplinar, que se baseia na pesquisa de

design e de servicos, integrando contribuicdes do marketing, de operacdes, do design
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de interacdo, entre outros. Essa evolugdo requer uma inovagao sistémica, que
necessita abordar as relacdes da rede de saude e permitir mudancas de normas,
papéis e crencgas nas praticas dos tratamentos de saude.

Ainda existe pouco foco sobre a abordagem dos servigos classificados como
de “demanda ndo desejada”, cujo conceito esta relacionado a pré-existéncia de
aversdo e a presenca forte de sentimentos negativos quanto a seu possivel uso.
Schwartz et al. (1986) citam o0s servicos médicos, as cirurgias, 0s tratamentos
dentéarios e de saude, além dos servicos funerarios, como exemplos comuns dessa
categoria. Ao se tratar de situacao de oncologia pediatrica, é evidente que se lida com
um contexto “jamais desejado” entre criancas e seus familiares, o que exige uma nova
interpretacao para os conceitos existentes sobre o design de servicos.

Os servicos de saude sao altamente pessoais e precisam adequar-se nao
somente as condicdes clinicas dos pacientes, mas também a suas preferéncias
culturais, estado emocional, apoio familiar, capacidade financeira, entre outros fatores
gue influenciam o tratamento (Berry, 2019). Esse tipo de servico €, muitas vezes,
temido, mas se torna necessario independentemente do desejo das pessoas. O autor
refere-se a necessidade urgente de buscar-se inovacao operacional e estratégica nos
servicos de saude, com especial atencéo ao tratamento de cancer, que envolve uma
dimensédo especialmente assustadora para pacientes e familiares. De acordo com o
autor, em nenhum outro servi¢o de saude é tdo essencial e urgente a necessidade de
gerenciar-se a experiéncia do paciente como nos relacionados ao tratamento de
cancer.

Ainda sdo escassos 0s estudos que envolvem o paciente como um ator que
pode contribuir nas pesquisas. Entre os exemplos encontrados, Carr et al. (2019)
utilizaram o codesign para a construcdo de uma survey, sendo esse um dos poucos
relatos de participacédo do paciente no processo de construcdo de um instrumento de
pesquisa. No artigo de Michalopoulou et al. (2018), relata-se a realizacdo de uma
pesquisa etnografica, com foco no Cuidado Centrado na Familia (CCF). O estudo
contou com a participacdo de uma equipe de pesquisa orientada pelo CCF, incluindo
meédicos, pesquisadores de ciéncias sociais e familias, combinando o conhecimento
clinico multidisciplinar e a experiéncia da familia de pacientes pediatricos ao objetivo
de se encontrarem comportamentos e fatores contextuais que pudessem influenciar a

implementagdo de CCF. Esses fatores foram analisados sob a otica tanto de
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promocédo do bem-estar quanto dos aspectos subjetivos da experiéncia com o
tratamento, contribuindo para a fase exploratéria da pesquisa.

Zurlo (2010) credita ao sistema a capacidade de alcangar-se outra
compreensao para os problemas dos usuarios, que, adaptada a cultura de projeto do
design e ao SPS, proporciona experiéncias inovadoras e revela novas possibilidades
para a geracao de valor. Do ponto de vista de Meroni (2008), o SPS produz inovacao
dentro e fora da organizacdo, e a autora reconhece a necessidade emergente de
repensarem-se 0s projetos para 0s servicos e seus formatos de operacao. Ja para
Morelli (2002), o SPS é essencial para atender as necessidades do mercado,
compreender o ambiente e atingir resultados relevantes. O agir estratégico permite
gue se compreendam acdes e reacbes em um sistema complexo como o de
tratamento de saude.

A evolucado de abordagem focada em aspectos transacionais dos servigcos de
saude para uma visao relacional e sistémica teve inicio com a publicacdo do estudo
To Err is Human (“Errar € humano”), realizado pelo Institute of Medicine (IOM) dos
Estados Unidos, em 1999. Esse relatério mostrou que os erros relacionados a
seguranca do paciente eram frequentemente causados por sistemas e processos e
envolviam pessoas. Até entdo, os instrumentos de avaliacao utilizados para medicéo
de qualidade e seguranca buscavam respostas transacionais para os problemas, e o
ritmo e a escala para solu¢cdo mostravam-se lentos e limitados (NPSF, 2015). Ja em
2015, a National Patient Safety Foundation (NPSF) fez a publicacdo do artigo Free
from Harm: Acceleration Patient Safety Improvement Fifty Years after to Err Is Human
(“Livre de danos: acelerar a melhoria da seguranga do paciente cinquenta anos depois
de Errar € Humano”), trazendo um novo olhar sobre os servicos de saude, que
reconhecia aspectos relacionados a cultura organizacional, escopo de atendimento,
necessidades de interacdo e de parceria entre equipes, familiares e pacientes.

A partir dos anos 2000, percebe-se um avanco na utilizacdo da Experience-
Based Codesign (EBCD) na area dos servicos de saude, fundamentado em uma série
de métodos do design que antecipam obstaculos e ajudam a supera-los, para que as
vozes dos utilizadores de servicos mais vulneraveis sejam ouvidas (Bate; Robert,
2006; Bate; Robert, 2007; Mulvale et al., 2016).

Com os conhecimentos obtidos a partir da compreensao das experiéncias dos
utilizadores dos servicos, familiares e prestadores de servigos, a metodologia EBCD

procura redesenhar as experiéncias dos servi¢cos de satude de modo que a experiéncia
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do utilizador possa ser significativa na mudanga e na adaptagdo do sistema. Os
elementos-chave da EBCD incluem a participagao e a agdo para mudar a experiéncia
de um fendbmeno, muitas vezes entre grupos vulneraveis. Segundo Bate e Robert
(2007) e Mulvale et al. (2016), a EBCD estuda, distintamente:

a) envolvimento de usuarios e profissionais em todo o processo de design
como codesigners de servicos;

b) experiéncias de servico como um todo, concentra-se nelas, e ndo na
satisfacdo do usuério;

c) concepcao de experiéncias melhoradas, atentando a elas, e ndo apenas a
processos, sistemas ou ambiente construido, além de identificar os pontos
de contato ou os momentos polarizados em que as experiéncias sao
poderosamente moldadas;

d) estruturas analiticas para compreender as experiéncias do usuario em seu
contexto;

e) melhoria da interface entre o usuario e o servigo por meio da interpretacao

de experiéncias.

Um fator importante nos estudos que utilizam a EBCD € o uso do codesign, em
gue multiplas partes interessadas trabalham em conjunto para desenvolverem uma
ou mais intervencdes a fim de abordarem pontos de contato negativos em um servico
especifico e derivar principios de design que possam ser aplicados de forma mais
geral.

No subcapitulo seguinte, serdo apresentados 0s constructos de bem-estar e
bem-estar subjetivo, que agregam outras perspectivas ao design de servi¢os de saude

e podem ter impacto no bem-estar dos usuarios.

2.3 DESIGN PARA O BEM-ESTAR E O BEM-ESTAR SUBJETIVO (BES)

A dificuldade de definir-se o conceito de bem-estar vem sendo h& muito tempo
apontada na literatura (Dodge et al., 2012; Ryff; Keyes, 1995; Thomas, 2009), o que
se justifica diante de sua intangibilidade e dos desafios de mensuracdo do conceito
(Thomas, 2009). Por isso, a conceituacao e o entendimento do bem-estar continuam
desafiando os pesquisadores, que passaram a explorar fatores que permitissem as

pessoas experimentarem vidas mais dignas e gratificantes (Diener; Oishi; Tay, 2018).
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Segundo Larsson et al. (2005), ao projetar artefatos para promover o bem-
estar, o principal objetivo do designer € melhorar a qualidade de vida dos individuos
por meio da inovacgao, 0 que esta em sinergia com o apelo de Berry (2019), de que os
servi¢os de saude precisam urgentemente desenvolver uma cultura de inovacao para
criacdo de valor e implementagcdo de servigos estratégicos e operacionais, capazes
de beneficiar pacientes e stakeholders. Segundo Rosa e Tonetto (2020), ndo se
projeta o bem-estar propriamente dito, mas as condi¢cbes para que possa ser
estimulado.

Com base na ideia de Manzini e Vezzoli (2003), sobre um projetar de forma
integrada e articulada, em um sistema integrado, que visa a oferecer solucdes, €
possivel inferir que uma mesma logica pode ser aplicada ao se abordar o BES como
agente que contribui para uma melhor experiéncia do usuario de servi¢cos, em especial
no contexto do tratamento de saude.

Além das perspectivas pragmaticas do design, um estudo com foco no ser
humano e nas experiéncias do usuario necessita ampliar sua abordagem,
considerando construtos adjacentes que explorem aspectos subijetivos,
comportamentais e emocionais das pessoas. Existem alguns modelos de literatura
para a compreensao do papel das emocdes no design, sendo as propostas de Desmet
(2002), Jordan (1999) e Norman (2004) as mais difundidas e exploradas. Partindo dos
referidos estudos sobre emocdes, que tratam de experiéncias situacionais, o Design
lancou-se na investigacdo de experiéncias duradouras, que contribuissem para o
desenvolvimento humano saudavel: o bem-estar.

A pesquisa de Jordan (1999) considera as fontes de prazer relacionadas a
produtos, indicando que as emocdes poderiam ser de ordem fisioldgica, psicoldgica,
ideologica e social. Norman (2004), por sua vez, explora a forma como as pessoas
lidam com informacdes e sua respectiva influéncia no processo, propondo que o
design poderia seguir trés dimensfes estratégicas: (i) design para aparéncia
(visceral); (ii) design para conforto ou facilidade de uso (comportamental); e (iii) design
para o significado (reflexivo).

Ja Desmet (2002) estudou o modo pelo qual a forma e a aparéncia de um
produto poderiam evocar emocdes, e o modelo desenvolvido por ele representou um
importante avancgo para o design, a partir das contribuicbes da teoria da psicologia
positiva sobre as emocgdes. A juncdo entre a Teoria dos Appraisals e o design

evidenciou o viés cognitivo na abordagem desses estudos. Tonetto e Costa (2011, p.
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137) afirmam que “a relagéo de casualidade entre avaliagOes (appraisals) e emocoes,
implica que, compreendendo como ela se estabelece e como uma avaliagdo gera uma
emocao em particular, o designer pode projetar para despertar ou evitar emocdes
especificas”. Para os autores, o design emocional € uma das areas do design
facilmente caracterizadas como cientificas, pois trabalha com teoria, métodos e
resultados que permitem a elaboracdo de afirmacdes sobre a experiéncia. Ainda
segundo Tonetto e Costa (2011, p. 133), “O que caracteriza esse carater cientifico é
a sequéncia projeto/pesquisa, que permite ao designer a observacgao, na realidade,
da efetividade da aplicacdo de suas teorias (de base psicoldgica) e de insights,
aplicados em forma de projeto”.

Considerando-se, novamente, a visdo de Desmet (2009), existem quatro
formas de trabalhar-se o design com foco em emocdes: (i) enfocando-se o0 usuario;
(i) enfocando-se o designer; (iii) enfocando-se a pesquisa; (iv) enfocando-se a teoria.
A combinacdo de projetos em pesquisas com insights tedricos mostra-se um
excelente caminho para a compreensdo do modo como produtos podem evocar
emocdes (Tonetto; Costa, 2011). Os autores ainda argumentam que o design
emocional apresenta profunda relacdo com as questdes estratégicas, uma vez que
consegue entender melhor as necessidades e os desejos das pessoas, possibilitando
um agir inovador e competitivo. Trabalhar com foco no usuario permite pensar e atuar
de forma estratégica.

Tonetto (2020) aponta que o design para o bem-estar esta fundamentado em
perspectivas tedricas complementares ou, até mesmo, contraditorias sobre o que €&
bem-estar, e indica como um dos desafios para pesquisas futuras a busca de
coeréncia entre conceitos, procedimentos metodoldgicos e resultados esperados.

A pesquisa de design para o bem-estar procura testar variaveis de um projeto
para influenciar o bem-estar (Desmet; Pohimeyer, 2013). Mesmo com uma hatureza
prépria para a coleta dos dados, cumpre seu papel de relevancia instrumental, sem
negligenciar os requisitos da ciéncia moderna. Ainda, € um movimento recente no
debate académico, procurando também encorajar a construcdo de novos modelos
tedricos e procedimentos inovadores. Se essa é uma necessidade da ciéncia
moderna, um conjunto de objetivos claros devem pautar o desenvolvimento da area e
valorizar sua contribuicdo social e académica.

Os estudos de bem-estar podem ser categorizados em duas dimensdes

diferentes, mas inter-relacionadas: pesquisa de bem-estar objetivo e pesquisa de
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bem-estar subjetivo (Desmet; Pohlmeyer, 2013). O bem-estar objetivo refere-se ao
grau de qualidade decorrente de fatores externos que podem ser atendidos
(Vaajakallio; Keinonen; Honkonen, 2013). J4 o bem-estar subjetivo (BES) pode ter
significados diferentes para pessoas diferentes (Diener et al., 1999). No design, o BES
€ representado pelas percepcdes das pessoas sobre a qualidade de suas vidas, o que
transcende os fatos (Desmet; Pohlmeyer, 2013).

O movimento denominado Design para o Bem-Estar trata da investigacao e do
desenvolvimento de artefatos, sejam servicos ou produtos, com 0s quais as pessoas
estabelecem relagfes duradouras significativas (Tonetto; Desmet, 2016). No contexto
desta tese, serdo considerados a dimenséo subjetiva do bem-estar e o potencial do
projeto de design para promogdo de experiéncias positivas durante o tratamento
oncoldgico pediatrico.

Alguns autores desenvolveram meétodos especificos para abordar o Design
para o Bem-estar, como Ozenc (2014), por meio da estrutura de Modos de Transicao,
e Desmet (2002), do Positive Design e de uma proposta de modelo que objetivava
compreender a relagdo emocional das pessoas com produtos e servigos. Ainda
existem lacunas para o desenvolvimento de novas propostas, principalmente diante
da necessidade de abordagens que contemplem o equilibrio entre a dicotomia
resultante da necessidade de aplicacdo e a reflexao.

No Design para o Bem-estar, a abordagem pragmaética e a fenomenolégica
podem ser vistas tanto como contraditérias quanto como uma alternativa para dar-se
conta de uma ciéncia aplicada, que precisa considerar a sensibilidade e a experiéncia,
procedimentos experimentais, com atencdo a particularidade e a pluralidade,
priorizando a singularidade sobre a generalidade (Craig, 2010). Esta fundamentado
em aplicacdes praticas e na utilidade do pragmatismo (Tonetto, 2020).

O BES esta relacionado a avaliagbes subjetivas dos individuos, sobre
acontecimentos em suas vidas (Giacomoni, 2004). Veenhoven (2010) acrescenta que
o0 BES ndo trata apenas de um resultado de avaliagcbes emocionais intuitivas, sendo
guiado também pelos aspectos cognitivos. Estd frequentemente relacionado a
gualidade de vida, contemplando aspectos objetivos e subjetivos (Huppert;
Whittington, 2003).

Nas pesquisas de BES relacionadas a experiéncia do usuario, aspectos e
estimulos positivos e/ou negativos interferem na percepgédo que o individuo tem na

interacdo com produtos e servigcos. O processo de design e a experiéncia sdo vistos
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como uma resposta subjetiva do individuo e devem ser estudados enquanto
fenbmeno. O individuo e seu comportamento sdo indissociaveis. Nos projetos de
design para emocdes, quanto maior for o entendimento sobre as pessoas, maiores
serdo as perspectivas de encontrarem-se 0s estimulos que desencadeiam as
emocdes. Os usuarios sédo os principais fornecedores das informacdes, e a pesquisa
torna-se o préprio projeto. As pesquisas sobre experiéncia do usuario sdo voltadas a
acdo, a partir do conhecimento profundo e necessario para poder-se projetar com
intencao de entenderem-se os principais “gatilhos” (estimulos) que geram emocgdes.
Desenvolver um projeto voltado ao BES na area da saude traz muitos desafios,
conforme percebido nos relatos da literatura e na experiéncia da pesquisadora ao
longo do estudo. Projetar para gerar, ou neutralizar, emocdes significa entrar em uma
esfera de subjetividade e necessidade de compreensao sobre aspectos cognitivos,
emocionais e de cultura dos envolvidos. E fundamental a inclusdo dos atores sociais
e de uma visdo integrada do sistema servico do produto (SPS) para lidar com a
experiéncia de usuarios no contexto do estudo. A partir do conhecimento e do contato
com a subijetividade social, com as necessidades, 0os desejos e as aspiracoes das
pessoas, podera ser possivel projetar compreendendo-se a cultura em que estédo

inseridas e reconhecer os elementos que constituem sua percepcéo de significados.

2.4 EXPERIENCIA DO PACIENTE

No campo da saude, a experiéncia do usuario € tratada de acordo com o
conceito de Experiéncia do Paciente (PX), havendo um grande alinhamento em torno
dos componentes centrais do conceito de experiéncia do usuario (UX). Nos artigos
selecionados pela pesquisadora para a revisdo de literatura sobre o tema, ficou
evidente a utilizacdo do termo PX de forma ampla e indiscriminada. Em boa parte dos
estudos encontrados, o termo foi utilizado como sinénimo de “satisfagao do cliente”, e
as metodologias utilizadas para aferir o desempenho das instituicdes de saude em
relacdo a experiencia dos usuarios estavam focadas em pesquisas de opinido e de
satisfacdo, aplicacdo de questionario e utilizacdo de escala Likert.

O estudo de Wolf et al. (2014) forneceu andlise e sintese sobre a utilizacdo do
termo e as definicbes de PX na literatura académica e de pratica cientifica, entre os
anos de 2000 e 2014. O autor ja apontava uma diversidade de interpretacdes e a

necessidade de uma definicho mais consistente, que pudesse ser utilizada
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globalmente. Um novo estudo realizado pelos autores em 2021, com o objetivo de
revisitar o conceito de PX, possibilitou a extracdo de conceitos-chave que
complementam o enquadramento da experiéncia do paciente e/ou oferecem uma
nova diregdo para o conceito da experiéncia humana na area da saude, que resultou
na proposta de um framework da experiéncia (Wolf, 2021). Os elementos essenciais
gue definem a experiéncia do paciente foram assim identificados pelos autores:

a) compromisso com culturas organizacionais fortes e vibrantes;

b) foco em lideranca e compromisso para apoiar os esforcos, a fim de oferecer
uma melhor experiéncia;

c) comunicacéao eficaz, aberta e clara;

d) parceria ativa entre todos os envolvidos, incluindo planejamento baseado
em valores em todas as fases dos tratamentos de saude;

e) elevada consciéncia do poder de cuidar de si mesmo;

f) equipe de cuidados positivos e coesos;

g) suporte bidirecional entre aqueles que estdo sendo atendidos por
profissionais de saude e entre os profissionais de saude que prestam o
Servico;

h) oportunidades de aquisicéo e transferéncia educacional e de conhecimento
para todos os envolvidos;

I) transparéncia de informacdes;

J) coordenacao e continuidade dos servicos e do atendimento;

k) métodos expandidos para medir os resultados que capturam experiéncias,
necessidades e preferéncias do paciente, como as de abordagens
gualitativas, investigacdo narrativa e estratégias participativas;

l) foco nos resultados, além de métricas das pesquisas de experiéncia,;

m) reflexdo para além do ambiente do cuidado direto, por meio de transi¢cdes

entre o terceiro setor e os ambientes comunitarios.

Os autores apresentaram uma nova proposta para abordagem do conceito, a
partir de uma viséo integrada da experiéncia em servicos de saude, considerando a
experiéncia dos pacientes, dos trabalhadores e da comunidade em que estédo

inseridos, representadas na figura a seguir.
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Figura 2 — Experience Framework
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Fonte: The Beryl Institute (2021).

Weiss e Tyink (2009) discutem a oportunidade de fornecer a experiéncia ideal
ao paciente a partir da criagdo de uma cultura organizacional centrada no paciente.
Os componentes dessa cultura abrangem cuidados competentes e de alta qualidade,
atendimento personalizado, respostas oportunas e coordenacdo de atendimento que
sejam confiaveis e responsivos. Os autores afirmam que a experiéncia do paciente
também € uma experiéncia com a marca da instituicdo fornecedora e é impulsionada
por tudo 0 que acontece no ponto de contato entre o paciente, a pratica e a promocao
do cuidado.

Segundo o Beryl Institute (2021), que é frequentemente mencionado na
literatura por seu protagonismo e credibilidade para abordar o tema, o reconhecimento
da experiéncia do paciente abrange os elementos criticos da saude, a qualidade e
seguranca dos servicos, bem como os custos e as questdes de salude da populacao,
gue orientam decisdes, impactam o0 acesso aos tratamentos e garantem a equidade.
A experiéncia vai além do contato clinico, englobando todas as interagdes existentes
em um sistema de saude e reforgando o principio fundamental da parceria, o que inclui
as experiéncias daqueles que recebem e prestam cuidados, bem como de quem os

apoia. A empresa de consultoria americana Beyond Philosophy (2021), especializada
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em UX, acrescenta que a PX é o resultado das intera¢des entre uma organizacao e
um paciente conforme percebido por sua mente consciente e inconsciente, sendo uma
mescla entre o desempenho objetivo da instituicdo e os sentidos estimulados, as
emocdes evocadas e as medidas intuitivas, que interferem nas expectativas do
paciente. Segundo a consultoria, para oferecer uma boa experiéncia, faz-se
necessario que: (i) a organizacao toda esteja mobilizada para uma entrega qualificada
e humanizada, seja da equipe da linha de frente, de pessoas individualmente, de back
office ou da gestéo; (i) os elementos objetivos e racionais sejam incluidos, assim
como os de aspecto emocional, isto é, ndo importa somente o que se faz, mas também
como ¢é feito; (iii) a realidade esteja na mente dos pacientes, devendo-se utilizar
percepcdes intuitivas para lidar com sentimentos viscerais.

A experiéncia em saude é a soma de todas as interages, de cada encontro
entre pacientes, familiares e parceiros que atuam nos cuidados, além da forca de
trabalho dos profissionais da éarea da saude. E impulsionada pela cultura de
organizacOes e sistemas de saude que trabalham incansavelmente para apoiar um
ecossistema que opera na amplitude do continuum de cuidados nas comunidades em
gue atuam, em um ambiente que esta em constante mudanca (Wolf, 2021). As
interacdes, que acontecem em todos o0s pontos da jornada, por diferentes atores, que,
por sua vez, exercem diferentes papéis e funcdes, interferem em sua percepcao e sédo
estimulos que podem promover sentimentos positivos ou negativos.

Considerando uma perspectiva contemporanea do design, Tonetto e Desmet
(2012, p. 99) afirmam que “uma das possibilidades do design € pensar a atividade
projetual com foco na experiéncia que se deseja projetar. E possivel pensar, portanto,
0 projeto como um meio para potencializar o despertar de dada experiéncia”.

A percepcdo da experiéncia que os usuarios tém, em todos os pontos da
jornada, durante a prestacdo de um servico de saude, ainda é pouco explorada.
Segundo Moritz (2005), o design de servicos € um campo em que as estratégias
deveriam estar direcionadas aos usuarios, e em que o0s conceitos fossem projetados
para que os servicos funcionassem a partir da criacdo de interfaces com o cliente,
considerando sua jornada detalhada. Métodos e ferramentas podem ser
desenvolvidos para fazer com que a experiéncia do servico seja consistente,

desejavel, usavel e viavel.
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2.4.1 Experiéncia do paciente oncolégico pediatrico

Percebe-se que a literatura ndo estabelece uma segmentacdo conceitual para
tratar da experiéncia pediatrica. Fustino et al. (2019) apontam a inexisténcia de
estudos que tratem da experiéncia pediatrica. Criancas e jovens ndo sédo usualmente
envolvidos em pesquisas que avaliam a experiéncia do paciente, o que acaba sendo
delegado para seus pais, que atuam como decodificadores de suas emocoes.

Sims et al. (2017) sinalizam que as criangas sdo, muitas vezes, tratadas como
adultos cognitivamente imaturos e tém sua participacéo limitada nas pesquisas. Por
outro lado, a participacao e a contribuicdo de criangas na concepg¢ao e/ou na testagem
de projetos digitais de jogos seérios, aplicados aos cuidados desse publico com a
saude, tém se mostrado promissoras para a criagao de personagens, enredos e para
a abordagem de sentimentos (Sajjad et al., 2014; Kayali et al., 2016; Hoffmann et al.,
2021). Segundo Druin (1999), as criangcas podem assumir diferentes papéis em um
processo de design, podendo contribuir como usuarias, testadoras, informantes ou
parceiras. Wray et al. (2018) reforcam que € muito importante compreenderem-se as
vivéncias das criancas enquanto pacientes e como usuarias dos servicos de saude,
para que se consiga oferecer uma melhoria em suas experiéncias. Valorizar o papel
das criancas, sem estigmatizaces e com papéis que podem ir além do de provedores
de informacéao, permite que esse publico atue como codificador no processo e que se
ampliem as perspectivas criativas em um projeto de design.

No que se refere a avaliacdo de experiéncia envolvendo o publico infantil, as
técnicas de pesquisa sdo usualmente elaboradas e direcionadas ao pubico adulto,
com instrumentos aplicados a pais, familiares e/ou cuidadores, sem a participacao da
crianca. Essa é uma conduta que pode até facilitar o processo de coleta de dados,
mas nao necessariamente representara sentimentos e percep¢cfes do paciente
pediatrico. O estudo de Parra et al. (2017), que avaliou se o sentimento de pais e de
criancas pacientes é o mesmo em relacdo as suas experiéncias, em um departamento
de emergéncia pediatrica, indica que ha diferencas de percepc¢des entre o relato dos
pais e o dos filhos e que a experiéncia do paciente pediatrico tem sido pouco estudada.
Os autores acrescentam que, na maioria dos estudos, a experiéncia da crianca é
inferida a partir da voz dos seus pais. Outros relatos evidenciam a dificuldade das
criancas em verbalizar suas sensacdes de bem ou de mal-estar, sendo necessario

contar com a interpretacao dos pais sobre seus sentimentos (Bal et al., 2020).
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Ainda se percebe a auséncia de descricdo de uma metodologia, com foco em
pediatria, com objetivo de melhorar a experiéncia do paciente (Fustino et al. 2019), o
que ratifica a necessidade de ampliarem-se os estudos nessa area. Gunderman e
Trevino (2016) fornecem uma visdo geral da experiéncia do paciente pediatrico, em
um setor de radiologia, onde os sinais de angustia e desconforto sdo frequentemente
percebidos. Em muitas situacdes, os procedimentos precisam ser cancelados devido
a falta de cooperacao do paciente pediatrico, decorrentes do medo, que se expressa
através do choro e da resisténcia fisica. Além do aspecto especifico de sofrimento da
crianga e de seus familiares, esse tipo de evento interfere na rotina dos atendimentos,
causa desperdicio de recursos e sentimento de ansiedade e frustacdo, que pode se
espalhar por todo um departamento.

Em se tratando da literatura sobre experiéncia do paciente pediatrico em
oncologia, as discussdes ainda sao bastante restritas, assim como a definicdo de PX
ainda néo esta consolidada no meio académico e profissional, de forma a contemplar
e refletir todos os eventos que possam acontecer, individual ou coletivamente, em um
continuum de cuidados. A busca realizada pela pesquisadora no Portal da Capes, em
fevereiro de 2020, utilizando as palavras-chave em titulos “Cancer pediatric’; OR
“cancer child™; and “patient experience”; OR “design”, resultou em apenas 28 artigos
publicados em inglés, nos ultimos cinco anos da data da consulta. Como ja havia sido
constatado na busca realizada anteriormente, de forma mais ampla, grande parte dos
artigos refere-se a relatos e ensaios clinicos, e somente cinco tratavam do tema de
acordo com o conceito de PX, mesmo que parcialmente. Com essa abordagem, ainda
gue parcial, foram encontrados os artigos de Curtin et al. (2017); Hazarika et al. (2019);
Hinds et al. (2019); Slater (2020); e Stritter et al. (2018).

O estudo de Curtin et al. (2017) aborda a qualidade de vida de pacientes
oncoldgicos (pediatricos e adolescentes) e de seus familiares, utilizando entrevistas a
partir de uma metodologia centrada no paciente, desenvolvida pelo National Health
Service (NHS) no Reino Unido, vista como uma ferramenta importante para a melhoria
dos servicos de saude, com envolvimento de pacientes e familiares. O objetivo do
estudo de Stritter et al. (2018) foi descrever o desenvolvimento de um projeto de um
programa de cuidados integrados com foco no paciente, em unidade de terapia
intensiva para oncologia pediatrica, para aliviar a tensado do tratamento, para pacientes
e suas familias. Hinds et al. (2019) avaliaram a mudanca de responsividade nas

medidas pediatricas teorizadas no Patient-Reported Outcomes Measurement
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Information System!* (PROMIS), em criangas e adolescentes em tratamento de
cancer. O PROMIS foi composto por elementos relacionados a sintomas, a fatores de
cunho psicolégico e a performance. Hazarika et al. (2019) entrevistaram pais e
cuidadores de criancas em tratamento de cancer para entender os motivos de
abandono dos tratamentos. O estudo de Slater (2020) € o que mais se aproxima da
abordagem desta tese, pois utilizou uma metodologia, a Discovery Interview
(Entrevista de Descoberta), introduzida no Oncology Services Group (Grupo de
Servicos de Oncologia) do Queensland Children’s Hospital — Australia, em 2012, como
uma estratégia de melhoria de servicos, positivamente avaliada pelas equipes e pelas
familias de pacientes. O método permitiu que a equipe clinica ouvisse as historias das
familias, compreendendo sua experiéncia, para entdo implementar melhorias em
processos e praticas, com o objetivo de aumentar a conscientizacdo das equipes
envolvidas no tratamento e melhorar a experiéncia familiar. Como exemplo dos
resultados obtidos, os principais temas apontados na pesquisa foram necessidades
de apoio psicologico, adaptacdo a uma nova normalidade e necessidade de
reconstrucao de relacoes.

O estudo de Slater (2020) ainda mostrou os impactos significativos que a
doenca tem sobre a qualidade de vida e de saude do paciente e de seu sistema
familiar, incluindo aspectos de saude fisica, emocional, psicolégica e social. O
tratamento de cancer é estressante para a familia toda e um desafio para o
desenvolvimento de um consumer driven service (servi¢o orientado ao consumidor).
Os autores afirmam ser importante compreenderem-se as experiéncias dos
envolvidos e, com a participacdo deles, ser possivel projetarem-se servicos que
atendam as suas necessidades. Na mesma linha, Li et al. (2011) apontam que
criancas hospitalizadas para tratamentos de doencas geralmente apresentam
sentimentos negativos, como tristeza, infelicidade e preocupacdes. Uma vez que as
criancas sao frequentemente submetidas a exames e procedimentos invasivos, elas
relatam medo da morte e uma diminuicdo da autoestima (McCaffrey, 2006).

O estudo de Holt et al. (2021) aponta que o tratamento com radioterapia pode
causar ansiedade em pacientes pediatricos e suas familias. Teve como objetivo
desenvolver estratégias para reduzir o impacto psicolégico negativo nas criancas e

melhorar o atendimento e a experiéncia do paciente pediatrico, havendo abrangido,

11 Traducgdo: Sistema de informacgdes de medicdo de resultados relatadas pelo paciente.
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na pesquisa, os médicos e as equipes de apoio envolvidas no tratamento. Isso
demonstra que o tema desperta o interesse dos pesquisadores e dos profissionais
qguanto a contribuicdo para a melhoria das experiéncias dos pacientes pediatricos;
entretanto, as metodologias utilizadas ndo costumam dar voz as criancas, ou, até
mesmo, a seus familiares

Em conexao com o design de servigos e com a forma como o Design para o
Bem-estar pode gerar impacto positivo sobre as experiéncias dos usuarios, espera-se
gue, com a pratica projetual e as metodologias do design, esses atores possam ser
valorizados e que suas percepcdes possam ser incorporadas a novos estudos,
abrindo-se perspectivas de contribuicdo para o desenvolvimento do campo e para a
entrega de bem-estar para os pacientes e seu sistema familiar. Essa jornada possui
um conjunto de fatos geradores de emocdes que interferem, de forma positiva ou

negativa, na percepcao de valor e de bem-estar do usuario.

2.5 DESAFIOS TEORICOS

Abordar os servicos envolvidos para o tratamento de cancer exige reunir
conhecimentos interdisciplinares para atender as necessidades e aos desejos
clinicos, psicossociais e espirituais dos pacientes, entre outros, de forma coerente e
coordenada, incluindo os aspectos clinicos e holisticos (Patricio; Teixeira; Vink, 2019).
A falta de consenso tedrico sobre os conceitos envolvidos no BES e de estudos que
tratem de estratégias para servigos “ndo demandados” mostra a necessidade de
avanco da discussdo sobre a experiéncia e o BES de criancas em tratamento
oncopediatrico e de seus familiares. Assim, buscou-se verificar convergéncias entre
0S conceitos centrais da experiéncia do paciente em relacdo aos conceitos de BES e
estabelecer suas relacdes com a proposta do Design de Servicos, conforme a figura

apresentada a seguir.
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Figura 3 — Tratamento oncopediatrico
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(Diener, 1984; Desmet, 2002;
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Entender o contexto . . Viséo integrada
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Atuacéo de multiplos atores Métodos e ferramentas

Fonte: Elaborado pela autora.

Assim como os desafios e limitacdes foram vistos como oportunidades para o
desenvolvimento do estudo, alguns aspectos exigiram cuidado por parte da
pesquisadora para que nao fosse comprometida a conducédo do projeto e de seus
resultados. Entre os desafios estéo:

a) utilizacao, pela literatura, de termos como patient experience, design e bem-

estar, ainda de forma ampla e indiscriminada;

b) auséncia de referéncias relacionadas ao segmento proposto, pediatria

oncoldgica e seu sistema familiar, no Design de Servicos;

c) diferentes abordagens e interpretacfes sobre o tema e seus conceitos;

d) necessidade diferenciada de abordagem para tratar de servicos desejados

e ndo desejados, como € o caso dos tratamentos de saude;
e) estabelecimento de uma discusséo teodrica transdisciplinar, envolvendo um

campo em construcao.

Pelo ano de publicacéo dos artigos analisados durante o percurso da pesquisa,
percebe-se um avanco gradativo na abordagem do tema a partir de novos enfoques,

como o design. O interesse pela ampliacdo e pelo aprofundamento de estudos que
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tratam da experiéncia e do bem-estar do paciente pediatrico de oncologia é crescente

e promissor, e foi visto como uma forma de entrega de valor a sociedade e a ciéncia.
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3 METODOLOGIA

Diferentes perspectivas tedricas e metodologicas moldam a maneira pela qual
o bem-estar € entendido e investigado no Design (Tonetto, 2020). O autor
complementa que algumas comunidades de pesquisa ndo adotam uma perspectiva
metodoldgica Unica para tratar sobre o tema. O Design para o Bem-estar esta
relacionado a abordagens pragmaticas de pesquisa que, de alguma forma, tentam
“prever” os efeitos provaveis de um projeto de design na vida das pessoas. Partem do
pressuposto de que ha um problema e de que, por isso, sera possivel projetar para
produzir solug@es Uteis e aplicaveis.

Segundo Malhotra (2019), a pesquisa exploratoria tem como objetivo explorar
ou examinar um problema ou situacdo com a finalidade de se obter conhecimento e
compreensao a respeito. Seu uso € indicado para (i) formular ou definir um problema
com mais preciséo; (i) identificar cursos alternativos de agbes; (iii) desenvolver
hipoteses; (iv) isolar variaveis-chave e relacionamentos para analise; (v) obter
percepcdes a fim de se desenvolver uma abordagem para o problema; e (vi)
estabelecer prioridades para uma pesquisa adicional. Ainda segundo o autor, a
pesquisa exploratéria depende muito da curiosidade e da percepcao do pesquisador,
cujas habilidades podem interferir na conducdo do método. Para Gil (2008), a
pesquisa exploratoria tem como objetivos principais desenvolver, esclarecer e
modificar conceitos e ideias, tendo em vista a formulacdo de problemas mais precisos
ou hipdteses pesquisaveis para estudos posteriores, tornando-os mais explicitos e
auxiliando na construcéo de hipéteses.

Para lidar com o tipo de objetivo de pesquisa desta tese, optou-se pela
realizacdo de um estudo exploratério subdividido em seis etapas: (i) cocriacdo para
geracao de storyboard com criancas em tratamento; (ii) entrevistas em profundidade
com familiares e profissionais especialistas na area; (iii) observacéo participante da
Gincana D-Well com criancas em tratamento de cancer e seus irmaos; (iv) dinamica
de BES com maes/cuidadores; (v) dinamica ldeias Magicas, envolvendo maes, irmaos
e criancas em tratamento; (vi) workshops com profissionais para geracéao de ideias de
servicos que possam contribuir com a experiéncia e BES dos publicos.

O quadro 1, apresentado a seguir, sintetiza as etapas da pesquisa, que serao
detalhadas nos itens 3.2 a 3.9, e sua relagdo com vistas ao atendimento dos objetivos

do estudo. Nota-se que foram utilizados métodos e instrumentos complementares de
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coleta em resposta a um mesmo objetivo especifico, o que foi visto como necessario
pela pesquisadora, em funcdo da necessidade de acessar-se a subjetividade dos
temas explorados, considerando diferentes perspectivas dos publicos e reforcando a
premissa de que, em projetos de Design para Emocdes, quanto maior for o
entendimento sobre as pessoas, maiores serdo as perspectivas de encontrarem-se

os estimulos que desencadeiam suas emocdes.

Quadro 1 — Etapas do estudo x objetivos especificos

(continua)

Objetivo Geral:
Identificar oportunidades de design para a promocdo do BES de pacientes oncopediatricos e de seu

sistema familiar, em situacdo de diagnodstico e tratamento da doenga.

Objetivo Etapa do estudo Publico envolvido Descricio
especifico
Entrevistas em Profissionais Por meio de um roteiro semiestruturado,
profundidade. especialistas; exploraram-se: aspectos relacionados ao
Levantar e . . .
Maes/cuidadores. diagnostico e ao tratamento da doenga;

entender as ) )
impactos gerados nas rotinas ¢ no BES das
necessidades de ) » )
criangas e familiares; servicos acessados
criangas com
durante o tratamento; ¢
cancer e do seu ) o )
alternativas de manejo utilizados para lidar
sistema familiar, )
com as dificuldades.

durante o
diagnostico e : : : =
Cocriac8o para Criangas em O roteiro para a conducdo da atividade
enfrentamento da o )
q geragdo de tratamento; priorizou uma abordagem ludica,
oenga . b .
) storyboard. Maes/cuidadores. que permitisse a crianga verbalizar suas
(perspectivas

percepcdes na medida em que expressava
transversais e )
o graficamente suas necessidades, sua
longitudinais). ) o
jornada e suas experiéncias.

Foram explorados aspectos de BES.

Observagao Criangas em Foram lancados desafios para as criangas e
participante tratamento; os familiares, utilizando-se aspectos
Gincana D-Well. Maes/cuidadores. ludicos de uma gincana, para falarem

sobre suas necessidades, sua jornada e sua

experiéncia.
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Explorar a
experiéncia e 0s
pontos criticos da

jornada das

Entrevistas em

profundidade.

Mies/cuidadores.

Foram levantados e explorados com os
publicos aspectos relacionados as
necessidades e a pontos criticos da

jornada.

Cocriacdo para

Criangas em

Durante a narrativa das criangas, foi

criancas e de geracdo de tratamento; possivel explorarem-se pontos criticos de
familiares durante storyboard. Maes/cuidadores sua experiéncia e de sua jornada, bem
o diagnéstico e como da relagdo com a geracdo de
enfrentamento da SITETIEE,
doenca, bem
como as relacdes Observagao Criangas em A partir dos desafios langados para
com a geragio de participante tratamento; criangas e familiares, foi solicitado que
BES destes Gincana D-Well Maes/cuidadores falassem sobre sua experiéncia, sua
publicos. jornada e sobre a relagdo com a geragdo de
emogoes.
Dinamica Maes/cuidadores. A partir da selecdo de alguns pontos
Experiéncia do criticos da jornada, foi realizado um
Usuario exercicio de associagdo com as
necessidades e os servigos acessados,
considerando-se também sua relagdo com
elementos de escalas de BES.
Dinamica Ideias Criancas em Alguns contextos criticos da jornada dos
Magicas tratamento; publicos foram utilizados para explorarem-
Irma&os; se necessidades e servigos acessados, bem
Maes/cuidadores. como a geragdo de emocgdes. Foram
empregados também recursos criativos e
ferramentas do design.
Dinamica Ideias Criangas em Como parte do exercicio, os publicos
Magicas tratamento; foram desafiados a propor sugestdes de
Irmaos; manejo para lidar com as dificuldades
Maes/cuidadores. encontradas.
Cocriar Workshop Profissionais A atividade teve como objetivo a geragao
oportunidades de profissionais especialistas das areas | de ideias para melhorar a experiéncia e o
servigos, para especialistas de Design, BES dos publicos envolvidos no
melhorar o BES Inovacio, tratamento oncopediatrico, que foram

das criangas e de

Gestao Social,

representados por personas.
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seu sistema Gestdo Hospitalar,
familiar, durante o Educagao.

enfrentamento da

doenga. Workshop Profissionais da A atividade de WS teve como objetivo a
profissionais da equipe técnica e geracdo de ideias para melhorar a
AOP administrativa da AOP experiéncia e o BES dos publicos

envolvidos no tratamento oncopediatrico,

que foram representados por personas.

Avaliagao das Profissionais da Avaliagdo da entidade, enfocando-se a
ideias produzidas equipe técnica e pertinéncia dos servigos no atendimento de
nos workshops, administrativa da necessidades dos publicos e a indicagdo de
com a equipe da AOP. recursos necessarios a viabilizagdo de sua
AOP implementagao.

Fonte: Elaborado pela autora.

Por se tratar de um estudo baseado na realidade de criangcas em tratamento de
cancer e de seus familiares, tinha-se a expectativa de buscar uma aplicacao pratica
para o projeto, com perspectivas de utilizacdo em contextos similares. Desse modo,
esta tese de doutorado contém algumas caracteristicas determinantes, que foram
consideradas na definicdo e no planejamento do método e das técnicas utilizadas:

a) trata-se de um projeto aplicado em um contexto social e organizacional;

b) envolve sentimentos e subjetividade de experiéncias em um sistema

familiar, em situacéo de vulnerabilidade fisica e emocional;

c) envolve diferentes atores, de diferentes areas, incluindo pessoas,

instituicdes, processos, artefatos, tecnologia e ambiente;

d) tem como objetivo contribuir para o BES das criancas e familiares;

e) busca identificar estimulos para o BES no contexto em estudo, seja a partir

da viséo retrospectiva dos participantes ou da indicacéo de cenarios futuros;

f) busca apontar alternativas que possam ser percebidas como entrega de

valor & sociedade;

g) busca gerar conhecimento que permita aplicar o design na promocao do

BES em contextos similares.

Trata-se de uma pesquisa de cunho pragmatico, que explora a experiéncia e 0

BES de atores, em um ambiente cercado de desafios e incertezas. Optou-se pela
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utilizacdo de técnicas de design que permitissem a participacdo de familiares e
criangas que tenham passado pela experiéncia com o cancer infantil e pelo tratamento
da doenca. A escolha do método e técnicas consideraram a valorizagdo da cultura de
projeto, contemplando criatividade, transdisciplinaridade e complementaridade de
visbes, em um cenério ainda desconhecido. O papel do pesquisador, segundo
Sanders e Stappers (2008), deve estar focado na conducdo e na facilitagdo do
processo, incentivando os participantes a levantarem problemas, procurar respostas
e alternativas de solugao.

As abordagens para a pesquisa levaram em conta a necessidade de sinergia
entre criatividade, inovacao e resolucéo de problemas a partir de proposicdes praticas
(Roworth-Stokes, 2011; Sein et al., 2011). Considerando-se as caracteristicas do
projeto e dos estudos em BES, a acdo ativa da pesquisadora esteve presente durante
toda o processo do estudo. Pesquisadora e atores participaram de forma interativa,
para melhor entenderem a realidade e identificarem problemas, buscando e
experimentando solucdes reais. Essa modalidade de pesquisa foi considerada
apropriada por tratar de uma situagdo complexa, em que 0s publicos envolvidos estéo
permanentemente expostos a situacdes novas e de grande impacto socioemocional.
Assim, a pesquisadora buscou desempenhar um papel ativo na realidade dos fatos
observados, no levantamento de necessidades e dificuldades e na busca de solugdes
para os envolvidos.

Na figura a seguir, € apresentada a sintese da organizacdo do estudo, cujo
ponto de partida foi o levantamento de necessidades e pontos criticos dos publicos,
bem como a organizacao de dinamicas que pudessem explorar a experiéncia e o BES
dos envolvidos, além da geracao de propostas de solucdo para suas dificuldades, o

gue sera detalhado nos subcapitulos 4.3 e 4.4.
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Figura 4 — Organizacao do estudo
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Fonte: Elaborado pela autora.

A coleta de carater qualitativo exploratorio e de pesquisa aprofundada foi
utilizada pela pesquisadora durante o processo de desenvolvimento do projeto sempre
gue houve a necessidade de buscarem-se novas informacdes sobre o tema em
estudo. As oportunidades de inclusdo de novos participantes se deram,
principalmente, por meio da indicacdo de profissionais entrevistados, que, apos
conhecerem o projeto de tese, identificaram outras referéncias para contribuir com o
estudo.

A seguir, antes do detalhamento dos procedimentos metodologicos, sera
relatada a maneira como foi estabelecida a parceria com a instituicdo AOP, bem como
a caracterizacao da organizacao e dos publicos envolvidos nas diferentes etapas do

estudo.
3.1 CARACTERIZACAO DO CAMPO EM ESTUDO

Para viabilizar a pesquisa, um dos primeiros aspectos levantados foi a
necessidade de acesso e construcdo de vinculo da pesquisadora com criancas e
familiares que pudessem patrticipar do estudo.

A instituicdo AOP, que apoia iniciativas que visam ao bem-estar de criancas e
familiares, foi muito receptiva em relagdo a proposta e aos objetivos do projeto de
pesquisa “Inovagao em servigos para promogao do bem-estar subjetivo da crianga em

tratamento de cancer”, anteriormente mencionado. Em setembro de 2020, foi
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realizada uma webconferéncia para a apresentacao da proposta, conduzida pelos dois
professores responsaveis pelo projeto de pesquisa e por esta pesquisadora, com a
participacao da gerente administrativa e da pedagoga da entidade. Com a perspectiva
favoravel de viabilizar-se o projeto com apoio da AOP, a proposta foi encaminhada
em outubro para o comité de ética da Universidade, e a aprovacdo aconteceu em
dezembro daquele ano.

Em fevereiro de 2021, realizou-se nova reunido com a entidade para consulta
a respeito de uma parceria mais ampla, além do projeto de pesquisa em andamento,
de forma a viabilizar o desenvolvimento desta tese de doutorado. Mais uma vez, a
entidade foi favoravel, sendo possivel ampliarem-se os objetivos da pesquisa e do
escopo de atuacdo da pesquisadora com a entidade e com o publico atendido.

A AOP é uma entidade de amparo a criancas e adolescentes portadores de
cancer, que atua no Estado do Rio grande do Sul ha mais de 25 anos. A instituicdo
visa a promover a saude e o tratamento de pacientes na faixa etaria de 0 a 18 anos,
com atendimento gratuito a saude fisica, psiquica e social e o objetivo de proporcionar
a melhoria em sua qualidade de vida, bem como da de seus familiares (Associacéo
de Assisténcia em Oncopediatria, 2020). Em geral, a familia € incialmente acolhida
pelo servico social e pelo atendimento meédico oncopediatrico da entidade, que
realizam a confirmacéo do diagnéstico e o encaminhamento para os demais servicos
oferecidos pela propria instituicdo, bem como para outros servi¢cos da rede de saude,
de acordo com as necessidades de cada familia.

A entidade mantém uma equipe de 23 colaboradores, composta por
profissionais que atuam na prestacdo de servicos técnicos especializados de
oncologia, servico social, psicologia, fisioterapia, nutricdo, pedagogia, arteterapia,
danca e musicoterapia. Aos pacientes atendidos pela entidade sdo oferecidas
consultas com o corpo técnico, encaminhamento para exames e realizacdo do
tratamento em hospitais de referéncia, além do acompanhamento terapéutico, social
e emocional do paciente e de seu grupo familiar e outros beneficios, como o
fornecimento de medicamentos para o tratamento, transporte e outras demandas de
cunho social e financeiro. A entidade também procura envolver as familias que, além
de acompanhar o tratamento dos filhos, sdo convidadas para participarem de
atividades como oficinas, palestras e grupos de apoio, com objetivo de fortalecimento
de vinculos, amparo emocional e de integracdo social. No quadro a seguir, s&o

apresentados os servigos prestados pela entidade.
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Quadro 2 — Servicos prestados pela AOP

(continua)

Servico

Descricéo

Atendimento
oncopediatrico

O acompanhamento médico oncopediatrico dos pacientes objetiva
oferecer um atendimento de melhor qualidade a familia. Visa sempre ao
esclarecimento de duvidas, auxiliando pais, familiares e pacientes. Auxilia
no diagndstico precoce e busca reduzir o nimero de deslocamentos a
cidade de Porto Alegre/RS, local de realizacdo de boa parte dos
procedimentos necessarios para o tratamento.

Preza para que a relacdo entre médico, pacientes e familiares possa ser

préxima, confiavel e amavel.

Servico social

A assistente social realiza 0 acolhimento dos pacientes e de suas familias.
Organiza os documentos de cadastro e procede a escuta, a fim de conhecer
as realidades sociais, a partir das quais articulara os atendimentos, seja
estabelecendo a conexdo junto a equipe técnica da instituicdo, seja
realizando encaminhamentos a equipe socioassistencial.

Mantém fortalecidos os contatos com os hospitais de referéncia que, em
Porto Alegre/RS, oferecem o tratamento oncopediatrico, bem como junto
aos municipios de origem dos pacientes, mediando demais atendimentos,
de maneira a possibilitar qualidade de vida ao paciente e aos familiares
durante o vinculo com a instituicdo.

Sua prética profissional é pautada pela ética, priorizando a valorizacdo dos
direitos sociais dos individuos e o fortalecimento da rede de apoio dos

pacientes.

Arteterapia

A arteterapia tem como objetivo fornecer apoio emocional a pacientes e
familiares, oportunizando que expressem seus sentimentos e emogdes em
relacdo ao processo de adoecimento e tratamento do cancer através da
linguagem artistica, para que, assim, possa desenvolver recursos
emocionais com vistas ao enfrentamento da doenca, tendo como foco a

gualidade de vida.
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A danca tem como objetivo levar ao pablico atendido um universo de
novas possibilidades, no sentido de melhorar as sensagdes corporais do

Danca
paciente, possibilitando-lhe expressar emogdes de maneira a promover a
autoestima, o bem-estar e até mesmo o entretenimento.
Realiza avaliacGes e condutas nas areas de prevencao, reabilitagdo e
cuidados paliativos, conforme as necessidades de cada crianga e
Fisioterapia adolescente atendido pelo servigo. Exercicios terapéuticos, manobras

respiratorias e terapia manual sdo alguns dos recursos utilizados para a

recuperacao e o desenvolvimento dos pacientes atendidos.

Musicoterapia

O objetivo da musicoterapia € promover uma nova forma de expressao
para os participantes, propiciando melhoria em sua qualidade de vida, por
meio da prevencéo, do tratamento ou da reabilitacdo de funcdes fisicas
e/ou cognitivas. As criangas e adolescentes sdo estimuladas a usarem a
linguagem musical como forma de comunicacéo, utilizando os elementos

da musica e atividades musicais.

Nutricionista

O acompanhamento nutricional tem como objetivo assegurar o
desenvolvimento fisioldgico, a manutencdo da satde e da qualidade de
vida e o bem-estar individual do paciente. Também orienta os cuidadores
sobre formas de controlar os sintomas provocados pela doenca, os efeitos
colaterais dos tratamentos e, além disso, oferece formacdo para a

educacdo alimentar e nutricional a todos os membros da familia.

Oficinas

As oficinas sdo oferecidas para todos os membros da familia. Podem
atender a diversos objetivos, de acordo com o publico ao qual séo
destinadas, porém o propésito final é ampliar a qualidade de vida do
paciente de cancer infantil. Sdo constituidas por atividades artisticas, de
desenvolvimento cognitivo, recreativas, de geracao de renda, terapia

ocupacional e de fortalecimento de vinculos.

Pedagogia

O atendimento pedagodgico tem como objetivo principal a garantia de
direitos a educacgdo de qualidade aos pacientes e a seus familiares. Elabora
estratégias e orientacBes para possibilitar o processo de construgao de
aprendizagens significativas, fortalecendo a manutencao do vinculo com
as escolas. Os atendimentos ocorrem de forma individual, ou em
pequenos grupos, de acordo com a necessidade. Também é realizado

contato direto com escolas e equipes diretivas para que possa ser
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promovido um trabalho em rede, considerando-se sempre o melhor para o

aluno.

O acompanhamento psicoldgico, tanto individual quanto em outras
modalidades, visa a oferecer escuta e suporte emocional a pacientes com
Psicologi cancer infantil e a seus familiares durante o periodo de diagnostico e
sleologia tratamento do céncer, assim como em situagdes de luto. Ajuda a dar

palavras aos sentimentos, intervindo para auxiliar nas dificuldades

enfrentadas em relagdo tanto ao paciente oncol6gico quanto a sua familia.
Fonte: AMO Crianga (2020).

Desde sua fundacao, a instituicao ja atendeu a um nimero aproximado de 650
criancas e seus respectivos familiares. De acordo com os dados da entidade, no ano
de 2023, foram atendidas 49 criancas pacientes e 50 familias, o que teve impacto
direto em 161 pessoas dos nucleos familiares (AMO Crianga, 2024). A diferenca entre
0 numero de criangas pacientes e de familias atendidas se da diante da possibilidade
de continuacao do atendimento a familia, em casos de alta ou de 6bito da crianca, por
um periodo adicional de 6 meses. Os atendimentos de servi¢o social, pedagogia e
psicologia sdo 0s que apresentam maior demanda e tém impacto sobre o maior
numero de pessoas atendidas pela entidade. Em relacédo ao apoio socioassistencial,
h& uma predominancia no fornecimento de alimentos e de itens de higiene e limpeza,
seguidos de vestuario, material escolar, brinquedos e, ainda, de medicamentos e/ ou

exames.

3.2 ETAPAS DO ESTUDO

O estudo foi organizado em seis etapas, que serdo detalhadas nos subcapitulos
3.4 a 3.9. A figura a seguir apresenta a linha do tempo da pesquisa, com 0s

respectivos periodos da coleta.
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Figura 5 - Linha do Tempo do Estudo
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Fonte: Elaborado pela autora.

Como contribuicdo para a imerséo da pesquisadora junto ao tema e ao publico,
em maio de 2020, foi criado o grupo de pesquisas “D-Well — Estratégias de Design”,
liderado pela autora, integrando 16 pesquisadores, de diferentes areas, e mantendo
uma agenda quinzenal para discussao de artigos académicos e temas relacionados
ao BES. A equipe de pesquisadores foi concebida de forma a contemplar um conjunto
de competéncias interdisciplinares, a fim de que cada um pudesse contribuir com sua
formacdo e experiéncia e que fossem capacitados para trabalhar em processos de
design, como cocriacdo e codesign. Por se tratar de um tema sensivel, o tratamento
de cancer, e haver participacdo de publico infantil, o grupo foi constituido por
professores e académicos das areas de Design, Psicologia e Medicina, sendo

composto pelos seguintes participantes:

a) esta pesquisadora, lider do projeto;

b) dois professores pesquisadores de Programas de POs-Graduacdo em
Design e Psicologia;

c) duas designers, com mestrado e experiéncia em pesquisa,;

d) uma psicéloga, com mestrado e experiéncia em pesquisa;

e) cinco académicos do curso de Medicina;

f) quatro académicos do curso de Psicologia;

g) um académico do curso de Comunicacao Digital.
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Entre os participantes, cinco deles ja haviam participado da equipe do projeto
de pesquisa “Inovagdo em servigos para a promoc¢éo de bem-estar em servigos: a
experiéncia da crianga hospitalizada para tratamento de cancer”, iniciado em 2018, o
gue contribuiu com uma experiéncia bastante qualificada para a facilitacdo de
dindmicas com criangas em tratamento de cancer.

De forma complementar, a equipe da entidade AOP também atuou no processo
de planejamento das atividades que envolveram seus pacientes e familiares, sendo
gue uma pedagoga acompanhou as dinamicas realizadas, participando delas de
forma permanente. Quanto a entidade, a equipe que se envolveu diretamente com o
projeto foi composta por:

a) uma gestora administrativa;

b) duas pedagogas;

c) duas psicologas;

d) uma assistente social;

e) uma coordenadora de RH.

Um ponto a destacar é que uma das pedagogas da AOP foi paciente da
entidade durante sua infancia, tendo passado pela experiéncia da doenca e de
tratamento do cancer, tornando o exercicio de empatia um processo extremamente
natural, em que foi visivel sua conduta de zelo em relacdo ao bem-estar e a seguranca
das criancas. A medida que o estudo avangcou e que novas necessidades surgiram,
foi possivel acessar o suporte de outros profissionais, que também faziam parte da
equipe da entidade.

Além das dificuldades apontadas na literatura para realizacdo de praticas de
cocriacao e codesign com criangas, 0 grupo precisou incorporar um novo desafio para
a realizacao das dinamicas, em funcdo das necessidades de distanciamento social
decorrentes da pandemia de Covid-19. Foi necessario adaptarem-se atividades
tradicionalmente realizadas de forma presencial para plataformas de interacdo online,
0 que gerou impacto na execucdo do método e na utilizacdo de ferramentas. As
praticas com as criancas e seus familiares foram realizadas por meio da plataforma
Microsoft Teams, recurso disponibilizado pela instituicdo de ensino ao qual o projeto

estava vinculado.
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3.3 PUBLICOS ENVOLVIDOS NA COLETA DA PESQUISA

Uma etapa exploratéria do estudo, anterior a coleta especifica com os publicos
vinculados a AOP, foi fundamental para que a pesquisadora obtivesse uma melhor
compreensao da situacao-problema e ampliasse o entendimento e a identificagédo das
necessidades e expectativas dos atores envolvidos, assim como 0s possiveis
problemas ainda sem respostas. Também foi importante para avaliar aspectos que
envolviam a viabilidade do estudo, considerando-se prazos e recursos humanos,
fisicos e materiais necessarios. Essas atividades iniciais foram compostas por
entrevistas em profundidade com adultos, familiares e profissionais especialistas nos
temas da pesquisa, por dindmicas cocriativas com as criangas e familiares, e estao
relacionadas aos objetivos especificos do projeto:

a) levantar e entender as necessidades de criangas com cancer e de seu
sistema familiar, durante o diagnostico e enfrentamento da doenca
(perspectivas transversais e longitudinais);

b) explorar a experiéncia e os pontos criticos da jornada de criancas e
familiares durante o diagnéstico e o enfrentamento da doenca, bem como

as relacbes com a geracao de BES desses pubicos.

A dimensao dessa amostra, levando-se em conta profissionais de referéncia
sobre o tema e representacao do publico vinculado a AOP, foi inicialmente estimada
em 10 participantes, recrutados por conveniéncia e por amostragem tipo bola-de-
neve, desde que os indicados fossem validados como representativos dos publicos-
alvo e atendessem aos critérios e aos interesses do estudo. O numero total chegou a
21 participantes adultos e 4 criancas, pois foi sendo redimensionado de acordo com
necessidades e oportunidades para explorarem-se e aprofundarem-se topicos

especificos com os respectivos publicos, conforme apresentado na figura 6.



74

Figura 6 - Envolvidos na Fase Exploratoria
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Fonte: Elaborado pela autora.

Os demais publicos que tomaram parte no estudo, nas etapas subsequentes

da pesquisa, incluiram: (i) criancas em tratamento; (ii) irmaos das criancas; (iii)

familiares adultos; e (iv) profissionais e especialistas no tema. Cada um desses grupos

sera detalhado nos subcapitulos correspondentes as respectivas amostras. A figura 7

demonstra a participacdo e a trajetoria de cada um desses publicos, ao longo do

estudo.



Figura 7 — Trajetdria de participacdo dos publicos
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As sessfes a seguir tratardo sobre o0s
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3.4 COCRIACAO PARA GERACAO DE STORYBOARD

A primeira etapa do estudo, envolvendo coleta com os publicos vinculados a
instituicdo parceira AOP, contou com a realizagcdo de cocriacdo para geragcao de
storyboard com criangcas em tratamento de céncer, vinculadas a entidade. Durante
essa etapa, que teve a duracao de 7 meses, também foram realizadas entrevistas em
profundidade com mées/cuidadores e com profissionais da area da saude, no intuito
de aprofundar o tema e conhecer as necessidades dos publicos a partir do olhar dos

entrevistados.
3.4.1 Amostra

O papel da AOP foi de extrema importancia para o levantamento de criancas e
familiares pré-selecionados para participar das atividades de cocriacéo,
principalmente pela necessidade de criagdo de vinculos e de alinhamento tanto em
relacdo ao perfil do participante como as premissas estabelecidas no projeto e as
politicas da instituicdo. A amostra de participantes foi composta por trés criancas
atendidas pela AOP: (i) uma menina com idade de 8 anos; (i) um menino de 9 anos;
(i) uma menina de 6 anos; e as 3 maes dessas criancas, conforme tabela 2,
apresentada a seguir. Aléem das criancas e das maes, uma pedagoga da AOP
participou permanentemente de todas as atividades.

Outras informacdes sobre os participantes foram compartilhadas pela
instituicdo e pelos familiares, como o histérico da doenca e de tratamento, a
disponibilidade para participar, a faixa etaria, a personalidade da crianca e o potencial
criativo e de contribuicAo para a elaboracdo de materiais, além de outras
caracteristicas psicossociais, emocionais e comportamentais de cada um deles.
Essas informacdes foram importantes para estabelecer-se o perfil dos participantes
do projeto, bem como para avaliarem-se riscos e possiveis danos materiais ou
imateriais, e para planejar-se a dindmica, de forma a contemplar o perfil e o historico
de cada um. Conforme o critério de elegibilidade do participante, foi estabelecido que
a crianca deveria estar em um momento bom e estavel em suas condi¢des de saude
fisica e emocional. Durante a realizacdo das atividades, o grupo utilizou um recurso
simultineo de comunicagdo, através do aplicativo WhatsApp, para troca de

mensagens entre 0s pesquisadores, principalmente com a pedagoga da entidade,
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para monitoramento das reacfes da crianca e possiveis orientacbes sobre a
continuidade do exercicio. A entidade também monitorou possiveis impactos
imateriais da abordagem durante os atendimentos semanais com as criangas
participantes por meio do feedback das maes. Em alguns casos, foi necessario fazer

a reviséo e readequacéo da agenda prevista.

Tabela 2 — Criangas e familiares participantes

Caracteristicas Familiar 1 Familiar 2 Familiar 3
Vinculo com a crianga Mae Mae Mae
Idade 44 anos 39 anos 54 anos
. Fundamental Fundamental Ensino médio
Escolaridade .
incompleto completo completo
Profissdo Costureira Do lar Do lar
Estado civil Separada Casada Casada
Numero de filhos 3 2 2
Caracteristicas Crianca 1 Crianca 2 Crianca 3
Género Feminino Feminino Masculino
Idade 6 anos 8 anos 9 anos
Escolaridade/série 12 série EF 28, série EF 32, série EF
Quando foi dlagnostlcada com A0S _3 anos de Aos 15 dias de vida A0S 4 meses
cancer idade de idade
. Quimioterapia e Cirurgia: N
Tipo de tratamento . . transplante de Cirurgia
radioterapia
medula
L . Em Em
Estéagio atual da -~
q Recidiva acompanhamento | acompanhamento
oenga/tratamento . -
oncologico oncoloégico
. Desde outubro de | Desde fevereiro de Desde maio de
Tempo de atendimento na AOP 2017 2013 2012

Fonte: Elaborado pela autora.

3.4.2 Instrumentos para a coleta

Na coleta com as criangas, foi utilizado um roteiro semiestruturado para a

conducéo da atividade (Apéndice C), permitindo que a crianga verbalizasse suas
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percepcbes sobre a doenca e seu tratamento a medida que ilustrava gréfica ou
artisticamente suas experiéncias. Alguns elementos da Escala de Afetos Positivos e
de Afetos Negativos (PANAS), de Mackinnon et al. (1999), e de Satisfacdo com a Vida,
de Diener e Emmons (1984), foram utilizados como guias durante a atividade, a fim
de compreender-se o0 BES das criangas em relacdo aos acontecimentos relatados.
Foram fornecidos alguns materiais (uma caixa/kit), conforme apresentado na
figura 8, para que as criangas utilizassem durante a realizagéo das atividades, assim
como foi disponibilizado um recurso digital (Ipad) para viabilizar a realizacdo das
chamadas online e para obterem-se fotos e registros das atividades. Optou-se por
fornecer materiais pouco estruturados, que pudessem ser livremente explorados pelas
criancas durante a dinamica. Em uma caixa (kit), foram oferecidas folhas de papel em
diversas cores, além de lapis de cor, lapis grafite, canetas coloridas, tintas, massa de
modelagem, tesoura, apontador, borracha, cola normal e colorida, moldes para
desenho (esténcil), fita adesiva comum e colorida, dupla face, entre outros materiais.
A medida que as dinamicas foram realizadas, novos materiais puderam ser
incorporados, de acordo com as necessidades de reposi¢cdo e também para melhor
exploracéo do potencial criativo da crianca. A caixa foi entregue na casa das criancas
pela propria AOP, pois somente os profissionais da entidade tém acesso ao endereco
residencial de seus pacientes. A reacao foi extremamente positiva; as criancas ficaram
encantadas e felizes com o recebimento dos materiais. No primeiro encontro com elas,
o conteudo da caixa foi apresentado e explorado, o que ajudou bastante a “quebrar o

gelo” inicial entre os participantes.

Figura 8 — Kit com materiais para as criancas

Fonte: Elaborado pela autora.
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Inicialmente, cada crianca foi convidada a criar os personagens que iriam fazer
parte da historia, explorando suas caracteristicas e comportamentos. Nos encontros
subsequentes, a narrativa baseou-se nas experiéncias das criancas quanto as
principais etapas do tratamento (processos iniciais dele), com foco na maneira de lidar
com suas necessidades e medos durante o diagnéstico e o tratamento, fornecendo
subsidios para outras criangas sobre a forma de enfrentar a situacdo, por meio de
dicas que pudessem ajuda-las. Como exemplos, as criancas sugeriram: pensar em
coisas boas, ter um amiguinho que as apoie nos momentos dificeis, pensar nas
recompensas que teriam depois, lembrar dos pontos felizes do hospital, fazer novos
amigos, entre outros. Para a conducdo da conversa com as criangas, foi organizado
um roteiro de perguntas, utilizado de acordo com o andamento da atividade, a fim de
explorar-se o relato: O que aconteceu? Como foi? Como vocé se sentiu? Tem alguma
dica para dar a outras criangas que poderéo passar por isso? As perguntas auxiliaram
a conduzir e monitorar a atividade, respeitando a individualidade e o ritmo de cada

crianca.

3.4.3 Procedimentos para a coleta

Os procedimentos éticos devem permear todas as etapas de um projeto. O
estudo de Wadley et al. (2014) levanta questdes éticas importantes, relacionadas a
exposicao, em pesquisas, de criancas e doencas. O relato de conteudo sensivel pode
prejudica-las psicologicamente, o que demanda um elevado grau de cuidado e
maturidade por parte dos pesquisadores, para evitarem-se efeitos imateriais nao
desejados, resultantes de suas interacdes. O compromisso em relacdo aos requisitos
éticos e de bem-estar do participante ficaram evidentes desde o inicio das tratativas
com os envolvidos, 0 que esta totalmente de acordo com os preceitos de bem-estar
subjetivo e com o cumprimento da Resolucdo n. 510, de 7 de abril de 2016, do
Ministério da Saude (Brasil, 2016). Os procedimentos indicados no referido
documento foram seguidos em sua integra, iniciando-se com a necessidade de
registro de projeto na Plataforma Brasil e avancando para submissédo e aprovacao do
comité de ética da Universidade, bem como para a coleta de assinaturas dos
documentos de assentimento e de consentimento dos participantes.

Em relac&o ao planejamento para a realizagdo das dindmicas de cocriagdo com

as criangas, um contato inicial com as familias foi realizado pela entidade AOP para
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verificar interesse e disponibilidade em participarem do projeto. A partir de uma pré-
selecéo realizada pela entidade, outras informacdes foram consideradas pelo grupo
de pesquisa D-Well para a sele¢céo dos participantes, como histérico da doenca e do
tratamento, situacdo atual, disponibilidade para participar e faixa etaria. Essas
informacdes foram importantes para conhecer-se melhor as pessoas recrutadas, bem
como para elaborar-se o planejamento adequado das dinamicas, de acordo com o
perfil e o histérico de cada um.

ApoOs a selecdo dos participantes e a respectiva manifestacéo de interesse, foi
marcado um encontro online com 0s pais e a pesquisadora, com a participacdo da
pedagoga da instituicdo, para apresentar a proposta do estudo, esclarecer sobre o
desenvolvimento das atividades, apresentar uma sugestdo de cronograma e
esclarecer sobre o contetdo do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) e
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), entre outras duvidas que
pudessem surgir. Apos a formalizacdo do aceite, por meio de assinatura dos termos
(Anexos “A” e “B”), foi marcada a primeira atividade com a participacéo da crianga.

A coleta com as criancas foi realizada individualmente, conduzida por esta
pesquisadora e por uma bolsista de iniciacdo cientifica, tendo havido também a
participacdo da pedagoga da AOP e das maes. As dinamicas foram realizadas no
periodo de dezembro de 2020 a junho de 2021, totalizando 33 encontros online (11
com cada crianca participante), por meio da plataforma Teams. Os trés primeiros
encontros foram utilizados para estimular-se a criatividade, o uso dos materiais
fornecidos e a construcéo dos personagens que fariam parte da histéria. Cada crianca
criou e desenhou um personagem para representar o paciente, o médico e outros
envolvidos que ela sugerisse, definindo seus nomes e caracteristicas. Apos a
definicho dos personagens, as criancas foram estimuladas a relatar algumas
experiéncias pelas quais passaram durante o tratamento, criando e ilustrando um
pegueno episddio de sua histéria. O foco maior foi dado a fase inicial e aos momentos
de internacdo. As atividades foram gravadas em audio e video, com registro manual
simultaneo, realizado pelos pesquisadores, em relagcdo aos principais pontos
levantados. Durante a constru¢do do storyboard sobre a doenca e o tratamento, a
crianca relatava e expressava, verbal e graficamente, suas experiéncias durante
diferentes etapas do tratamento, incluindo preocupagdes, medos, alegrias e dicas

sobre o que poderia ajudar para que lidassem melhor com suas dificuldades. As mées
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gue participaram dos encontros puderam contribuir com o detalhamento dos fatos e
com sua percepcao sobre a jornada do tratamento.

O tempo programado para as atividades sincronas foi estimado para durar
entre 30 min e 1 hora, com encontros semanais, mas foi necessario ser flexivel em
relacdo a esse requisito e adapta-lo ao perfil e a preferéncia das criancas a cada
semana. Quando o tempo foi insuficiente, as tarefas néao finalizadas ficavam como
“tema de casa”; entretanto, dificilmente a crianca realizava a atividade ap4s o término
da sessao. A pesquisadora manteve contato semanal com a pedagoga da entidade
para avaliar a participacdo das criangas e analisar possiveis impactos nao desejados
no bem-estar dos envolvidos, bem como para realizar algum ajuste necesséario a
conducéo dos novos encontros.

Aléem das criancas, que transmitiram informacdes, alguns pais e familiares
foram convidados para a realizacdo de entrevista em profundidade especifica com a
pesquisadora, para aprofundamento de informacdes sobre sua experiéncia com 0s
servicos de oncologia pediatrica. Foram realizadas entrevistas individuais, a fim de
também compreenderem-se suas trajetérias enquanto cuidadoras e contribuir com
sua visao sobre os fatos relatados pelas criancas, em relacdo a suas dificuldades e
ao manejo dos desafios encontrados. No total, foram realizadas cinco entrevistas
online com as genitoras.

Por meio dessa prética com as criancas, buscou-se evidenciar o ponto de vista
do publico pediatrico em diferentes contextos relacionados a seu tratamento de
cancer. Com o relato da experiéncia subjetiva de cada uma delas, foi possivel
oportunizar a producdo de seu proprio enredo e sua histéria. Vale ressaltar que esse
periodo foi extremamente rico em relagéo ao estabelecimento de vinculos e confianca
entre os participantes, oportunizando momentos de descontracéo e alegria, incluindo
uma “festa-surpresa virtual” pelo aniversario de uma das criangas, sugerida por sua
mae. A organizacao de coleta com as criancas foi pensada a fim de viabilizar-se a
expressdo das criancas a partir de elementos ludicos, buscando compreender suas
trajetérias enquanto usuarios de servicos de saude, bem como as principais
dificuldades enfrentadas no percurso, analisando-se também possiveis maneiras
como as criancas lidam com tais desafios. A figura 9 e a fotografia 1 apresentam

alguns registros das atividades.
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Figura 9 — Registros dos encontros do storyboard

Fonte: Registrado pela autora.

Fotografia 1 — Cartdo enviado pela crianga para os pesquisadores
b Y

Fonte: Producéo de crianga participante da pesquisa.

3.4.4 Procedimentos para analise

Para andlise da coleta, foram utilizados os registros dos pesquisadores, além
da gravacdo em audio e video, quando necessario. Esses registros permitiram o
estabelecimento de alguns contextos e categorias, que foram utilizados para a
producdo de sintese descritiva dos storyboards criados pelas criangcas. A analise
considerou as etapas e 0s procedimentos realizados durante o tratamento, 0s servigos
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utilizados, os ambientes acessados, as necessidades dos publicos e as emocdes

geradas.

3.5 ENTREVISTAS EM PROFUNDIDADE

As entrevistas em profundidade com adultos, familiares e profissionais
especialistas nos temas da pesquisa foram realizadas no periodo de agosto de 2020
a abril de 2023 e estéo relacionadas aos objetivos especificos do projeto:

a) levantar e entender as necessidades de criangas com cancer e de seu
sistema familiar, durante o diagndstico e o enfrentamento da doenca
(perspectivas transversais e longitudinais);

b) explorar a experiéncia e 0s pontos criticos da jornada das criancas e de
familiares durante o diagndéstico e o enfrentamento da doenca, bem como

as relacbes com a geracao de BES desses pubicos.

As entrevistas com familiares tiveram carater transversal e longitudinal, quando
foi possivel acompanhar as rotinas do tratamento da crianca e da familia por um

periodo mais longo.

3.5.1 Amostra

O estudo transversal foi composto por familiares envolvidos em tratamento
oncopediatrico, por especialistas e profissionais de saude em areas afins, que
pudessem contribuir com sua percepcao sobre os temas relacionados a doenca e a
seu tratamento. Além das criancas e dos profissionais vinculados a entidade AOP, a
pesquisadora fez contato com instituicdes e profissionais de referéncia, com formacéao
e/ou atuacdo em areas potenciais, que pudessem auxiliar a exploracdo dos temas
centrais do projeto, como o tratamento de cancer infantil, a experiéncia do paciente, o
cuidado centrado na pessoa, 0s servicos de salude, e em pesquisa académica sobre
o tema. Entre os recrutados para as entrevistas, foi possivel ter a colaboracdo de
profissionais com formac&o em nivel de especializacdo e de mestrado em Experiéncia
do Paciente e Cuidado Centrado na Pessoa, com doutorado e pesquisa académica
em temas relacionados a vulnerabilidade da familia e da criangca em tratamento de

doenca, além de profissionais com certificagdes internacionais, como Certified Patient
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Experience Professional (CPXP) e Certified Child Life Specialist (CCLS), de membros
do The Beryl Institute e da Sociedade Brasileira de Experiéncia do Paciente e Cuidado
Centrado na Pessoa (SOBREXP), e também familiar membro representante em
conselho consultivo de hospital.

Oito adultos familiares participaram das entrevistas individuais especificas,
totalizando 22 encontros, sendo 18 online e 4 presenciais, conforme ilustrado na
tabela a seguir. A partir de abril de 2022, as entrevistas foram liberadas para
realizacéo presencial na sede da instituicdo, mas boa parte dos entrevistados preferiu

manter a modalidade online.

Tabela 3 — Entrevistas com maes/cuidadores

Vinculo do Idade Profissao Nuamero Tipo
Familiar/cuidador de de
encontros estudo

Mae A 44 anos Costureira 06 Longitudinal
Mae B 39 anos Do lar 04 Longitudinal
Mae C 54 anos Do lar 03 Longitudinal
Mae D 28 anos Estudante 04 Longitudinal
Mae E 35 anos Professora 02 Longitudinal
Mae F 40 anos Doceira 01 Transversal
Mae G 48 anos Psicologa 01 Transversal
Mae H 45 anos Administradora | 01 Transversal

Fonte: Elaborado pela autora.

O estudo longitudinal foi realizado com familiares que ja haviam participado de
etapas anteriores do estudo e das entrevistas transversais. Um grupo de cinco maes
foi selecionado e convidado para participar, com o objetivo de acompanhar o
andamento do tratamento das criancas e de seus impactos nas rotinas e no BES de
suas familias, por um periodo de seis meses. No caso de um familiar que teve a
situacao de 6bito da filha, esse periodo se prolongou por um ano, quando foi possivel
realizar uma entrevista de fechamento apds seis meses, com analise de longo prazo
sobre o0s acontecimentos e os impactos da doenca.

Em relacdo aos 13 profissionais que participaram da amostra, sete deles faziam
parte do corpo técnico da AOP, incluindo duas pedagogas, duas psicélogas, uma

assistente social, um coordenador de RH e um gestora administrativa da instituicéo.
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Os outros seis profissionais participantes eram oriundos de outras instituicbes de

referéncia na area da saude. Na tabela 4, sdo apresentados os profissionais que

fizeram parte da amostra.

Tabela 4 — Entrevistas com profissionais

Profissional Area de Atuaciio Tempo de
experiéncia
Profissional A Pedagogia 9 anos
Profissional B Pedagogia 5 anos
Profissional C Psicologia 6 anos
Profissional D Psicologia 4 anos
Profissional E Assisténcia Social 8 anos
Profissional F Medicina oncologica 13 anos
Profissional G Recursos Humanos 15 anos
Profissional H Gestao Administrativa 17 anos
Profissional I Gestao de Experiéncia do 19 anos
Paciente
Profissional J Especialista em CPXP 6 anos
Profissional K Especialista em CCLS 8 anos
Profissional L Gestao de OSCIP 12 anos
Profissional M Gestao Hospitalar 15 anos

Fonte: Elaborado pela autora.

No total, foram realizados 28 encontros com esse publico, conforme

apresentado no Grafico 1. Como as entrevistas foram realizadas em sua maioria

durante o periodo de isolamento social devido a pandemia, e pelo fato de alguns

participantes serem de localidades distantes, os encontros foram feitos por meio das

plataformas Teams e Google Meet.
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Gréfico 1 — Entrevistas com profissionais

Servigo Saude

Gestdo Adm. Saude

Educacgéo

Experiéncia Paciente
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B Numero de entrevistas B Numero de Profissionais
Fonte: Elaborado pela autora.

A participagéo de profissionais de diferentes areas e instituicdes contemplou
diferentes pontos de vistas, 0 que evidenciou um nivel de compreensao diferente em
relacéo aos aspectos que fazem parte da jornada de um usuario de servi¢o de saude.
Nesses casos, a atuacao técnica é destacada como o principal elemento da prestacao
do servigo. As praticas e 0s aspectos relacionados a experiéncia do usuario estado
mais evidentes em instituicbes do centro do pais e em profissionais que tiveram
oportunidade de qualificacdo e desenvolvimento na area, por meio de cursos de

especializacdo em PX ou de certificagdes internacionais.

3.5.2 Instrumentos de coleta

Para essa etapa da coleta, foram realizadas entrevistas em profundidade
semiestruturadas, conforme roteiro disponivel nos Apéndices A e B, 0 que permitiu
estabelecer-se um didlogo entre a pesquisadora e o entrevistado de forma natural,
para melhor compreender-se o processo de tratamento do cancer na perspectiva
desses publicos. Entre os temas abordados com familiares, procurou-se explorar (i)
como foi descoberta da doenca; (ii) como foi para a crianca e para a familia lidarem
com a situacao; (iii) o que mudou na rotina das criancas e dos familiares; (iv) quais as
rotinas para uso de medicagao e para realizacdo de exames e procedimentos; (V)
guais 0s servicos ambulatoriais acessados; (vi) quais as maiores necessidades e

dificuldades encontradas; e (vi) o que poderia ser feito para lidar melhor com a
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situacao, com a oportunidade de explorar cenarios futuros que pudessem contribuir
com o BES dos publicos.

As entrevistas com profissionais abordaram os mesmos temas, adaptados a
partir da perspectiva e da percepcao conforme a area de atuacdo do profissional,
buscando-se sua percepcao e contribuicdo também acerca das necessidades e dos
pontos criticos das criancas e familiares na jornada do tratamento.

A medida que o participante fazia seu relato, e quando oportuno, a
pesquisadora utilizava um roteiro auxiliar, baseado no conceito de BES, de forma a
explorar possiveis emocgdes positivas e negativas geradas, a partir de elementos da
escala PANAS de Mackinnon et al. (1999), e de satisfagcdo com a vida, de Diener e
Emmons (1984). Os elementos foram utilizados como pauta auxiliar para as
entrevistas, com objetivo de discorrer-se sobre o possivel impacto dos servicos de
saude no bem-estar dos envolvidos. A abordagem foi utilizada quando pertinente, sem
as caracteristicas da aplicacédo de um questionario. Os itens extraidos dessas escalas,
para servirem de guias durante as entrevistas, encontram-se nos instrumentos

utilizados, conforme Apéndices A e B.
3.5.3 Procedimentos para coleta de dados

As entrevistas foram individuais, realizadas de forma online, utilizando-se a
plataforma Microsoft Teams, com duracdo entre 1 e 2 horas, de acordo com a
preferéncia e a disponibilidade do participante. Foi utilizado um roteiro
semiestruturado, adaptado a realidade de cada participante, com o objetivo de
explorar o modo como o profissional, a crianca e a familia estavam lidando com a
situacdo da doenca e seu tratamento; as necessidades, as dificuldades e os impactos
familiares e sociais enfrentados; as rotinas do tratamento; os servicos utilizados
durante o tratamento e seu impacto no BES dos envolvidos.

Os procedimentos para a coleta com profissionais e especialistas, selecionados
por conveniéncia pela pesquisadora, seguiram os mesmos padrdes utilizados com os
outros participantes adultos. Um primeiro contato foi feito pela pesquisadora para
convite e apresentacdo do projeto de pesquisa, esclarecimento de davidas e
apresentacado do contetudo do TCLE (Anexo D). Apés aceite e assinatura do termo de
consentimento, a entrevista foi agendada. As entrevistas tiveram gravagdo em audio

e video, para posterior transcricdo de seu contetdo.
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3.5.4 Procedimentos para analise

As entrevistas foram transcritas, e o contetdo extraido foi sistematizado e
utilizado nas etapas seguintes do estudo. Foi realizada a andlise tematica, conforme
proposta de Braun e Clarke (2006), que permite identificar, analisar, interpretar e
relatar temas obtidos em dados qualitativos a partir de uma abordagem interpretativa
e flexivel. Minayo (2014) complementa sobre a importancia de o pesquisador
reconhecer e lidar com sua subjetividade durante a andlise, evitando possiveis
influéncias e conceitos pré-estabelecidos.

A sistematizacdo dos temas, definidos a priori, incluiram as caracteristicas dos
servigcos, pontos criticos da jornada, necessidades dos usuarios e aspectos que
impactam o BES dos publicos. Essas informagdes foram posteriormente utilizadas

para a criacao de personas apresentadas nos workshops com os profissionais.
3.6 OBSERVACAO PARTICIPANTE NA GINCANA D-WELL

A atividade da Gincana D-Well foi realizada na sede da instituicdo AOP, em
julho de 2022, com a participacao de criangcas em tratamento, irméos e maes. A sala
foi previamente organizada em ilhas de trabalho e decorada com baldes. O objetivo
enquanto coleta foi de observacdo participante da pesquisadora. A atividade foi
organizada em trés momentos, que foram apresentados como desafios relacionados
as rotinas das criancas, sobre a escola e a entidade AOP. Para resolucdo dos
desafios, as criancas foram divididas em duas equipes, tendo o suporte dos adultos

caso quisessem (maes, facilitadores da dindmica e pedagoga da AOP).
3.6.1 Amostra

De acordo com a disponibilidade e o interesse dos envolvidos, a instituicao
convidou seis criancas pacientes, trés irmaos e duas maes para a atividade. Os dados
dos participantes foram previamente levantados em relacéo ao estagio da doenca e
suas caracteristicas psicossociais, para o preparo de uma conducdo adequada das
atividades e da abordagem dos temas. Apds a manifestacao de interesse por parte de

familias e criancas, os participantes foram orientados sobre o teor da atividade e os
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procedimentos para assinatura dos termos TALE e TCLE (conforme anexos “A” e “B”).

Participaram da atividade quatro criangas, dois irmaos e duas méaes.
3.6.2 Instrumentos para coleta

Os instrumentos foram criados pelos integrantes do grupo de pesquisa D-Well
a partir de dados e informacdes coletados nas etapas anteriores do projeto. Foram
produzidos e entregues pequenos cards com as fases e as tarefas que deveriam ser
desenvolvidas pelas equipes (figuras 10 e 11), além do material para uso das criancas,
como papel, canetas hidrogréaficas coloridas, lapis coloridos, tinta e cola. A medida
gue a equipe concluia e entregava a tarefa, tinha acesso ao proximo desafio. Cada
equipe podia trabalhar no tempo necessario a realizacdo das atividades. No final,
todos receberam um prémio, composto por um kit com material escolar, adesivos,

brinquedos e guloseimas.
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Figura 10 — Fases da Gincana D-Well

Face 1

Apoio Psicossocial

Desafio
Criar uma "Persona" (personagem)
colega da AMO

Como?
Desenhar livremente e dizer sobre o que ela
Quer quer conversar conosco.

Cada equipe tem o direito de usar
uma "Carta Adulto” para pedir ajuda.

Tempo
15 minutos

Face 3

Explicar

Desafio
Quizz

Como?

Cada grupo sorteia cartas com perguntas.
O capitdo ou a capita do time come¢a respondendo
e 0s outros ajudam.

Algumas guestdes sdo sobre a AMO.
QOutras sdc apenas para diversao.

Cada crianga tem o direito de usar trés vezes a
"Carta Adulto" para pedir ajuda.

Questdes: Ver pagina seguinte.

Tempo
15 minutos

Face 2

Educacao

| AR

Desafio
Telefone sem Fio

*+
+ x+

Como?
Cada participante continua a histéria que comegou
com o(a) Secretario(a) do grupo até fechar o circulo.

Cada crianga tem o direito de usar uma
"Carta Adulto" para pedir ajuda.

Historias:
(1) Num dia bem legal, a crianca
gue eu desenhei vai para a escola e...
(2) Num dia bacana, a crianca
que eu desenhei vai fazer o tema de casae...
(3) Os colegas dela fazem...
(4) O gue os adultos ensinam para ela é...

Tempo: 15 minutos

Face 3

Explicar

Desafio
Quizz

Perguntas

Gerais:

Qual é a brincadeira mais legal?

Qual é o personagem mais bacana da Tv?
Quais sdo os animais mais legais?

Quem sdo as melhores pessoas do mundo?

Se vocé pudesse ter um superpoder, qual seria?

AMO:

.

O que as criangas gostam mais de fazer na AMO?

O que precisa contar para a crian¢a que comeca a vir aqui?
Como fazer a crianca que vem na AMO se sentir melhor?
O que tem que contar para os irmaos e amigos da crianca?
O que precisa explicar para os pais que vem aqui?

Fonte: Elaborado pela autora.
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Figura 11 — CartGes-pergunta utilizados

[ V(‘,L’E ;
e TER v

[+ ?‘-gipemromi.

T

(OMO  TAZER

A CRIANGA CRIASGAS mplg

Que VEM M (60STAM  DE
Fhzen Na

/ m?{

Fonte: Elaborado pela autora.

Os cartdes-pergunta foram elaborados a partir de elementos coletados
anteriormente com os publicos, sendo utilizados para as fases 2 e 3 da gincana. A
fase 2 foi concebida a partir da analise de resultados de coletas anteriores, que
permitiram a identificacdo da tematica educacional como um contexto importante a
ser explorado, tendo em vista 0s atravessamentos que 0 processo de tratamento
causa na vida escolar das criangas. Os cartdes propunham-se a instigar historias,
possibilitando a livre expressdo das criancas e o compartihamento de suas
experiéncias a partir de quatro frases disparadoras. Primeiramente, de maneira ampla,
propds-se a exploracdo do ambiente escolar a partir da frase “Num dia bem legal, a
crianga que eu desenhei vai para a escola e...”. Dessa forma, a crianca pdde sentir-
se a vontade para narrar o que seria “um dia bem legal” para ela na escola, revelando
seus aspectos subjetivos. Em um segundo momento, explorou-se a questdo da
aprendizagem de modo mais direcionado, buscando a identificacdo de possiveis
dificuldades e potencialidades, a partir da frase “Num dia bacana, a crianga que eu
desenhei vai fazer o tema de casa e...”. Em seguida, a histéria iniciava-se pelo enredo
“Os colegas dela fazem...”, com o intuito de possibilitar espago para investigacéo das
interacdes sociais e do sentimento de pertencimento/identificacdo entre pares. Como
finalizacdo da producgéo das histoérias, buscou-se a compreenséo das relagdes ensino-
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aprendizagem, podendo-se identificar metodologias e pontos que, para as criangas,
destacavam-se no processo de aprendizagem, o que foi disparado pela frase “O que
os adultos ensinam para ela é...”.

Na fase 3, a proposta foi a de realizar-se um quiz, que contou com cartoes-
pergunta que apresentavam contetdo de duas tematicas: perguntas diversas acerca
de curiosidades e perguntas direcionadas aos servicos da instituicdo AOP. As
guestbes sobre a AOP buscaram investigar as percep¢des dos usudrios sobre a
entidade, englobando potencialidades identificadas no servico, a partir da pergunta “O
gue as criancas gostam mais de fazer na AOP?”. Buscou-se também o
aprofundamento na experiéncia do usuario e na identificacdo de intervencdes pelo
usuario em busca do bem-estar. Nesse sentido, as perguntas “O que precisa contar
para a crianca que comeca a vir aqui?” e “Como fazer a crianga que vem a AOP se
sentir melhor?” foram disparadoras de relatos. Além disso, a atividade instigou a
contemplacdo de outros publicos da coleta, por meio das questdes “O que tem que
contar para os irmaos e amigos da crianca [que vem a AOP]?” e “O que precisa
explicar para os pais que vém aqui?”. As perguntas a respeito da AOP foram
apresentadas de modo intercalado com as perguntas diversas, a fim de tornar o quiz
descontraido, oferecendo as criangas cenarios ladicos e criativos para pensar, como,
por exemplo, na pergunta “Se vocé tivesse um superpoder, qual seria?”.

Aléem das cartas disparadoras de historias e dos cartbes-pergunta, foram
disponibilizadas “cartas adulto”, que poderiam ser utilizadas em momentos de
dificuldade em qualquer fase, recebendo-se a ajuda de um dos adultos participantes
da gincana. Esse recurso foi importante para que as criangas nao se sentissem
pressionadas a terem de responder sozinhas a questdes que poderiam ser delicadas

para elas.

3.6.3 Procedimentos para a coleta

A Gincana D-Well foi realizada de forma presencial, com duracao de 2 horas.
As atividades foram divididas em trés momentos, apresentados como desafios,
considerando os objetivos da atividade: (i) falar, (ii) aprender e (iii) explicar. Para
resolucdo desses desafios, as criangas dividiram-se em dois grupos/equipes, tendo o
suporte dos adultos, se necessitassem (maes, facilitadores da dinAmica e pedagoga

da AOP). Esse suporte foi intermediado pelo uso das cartas de auxilio, nomeadas
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como “cartas adulto”, que ficaram a disposi¢cao das criang¢as durante toda a dinamica.
Antes do inicio das atividades, todos foram instruidos sobre a necessidade de
preenchimento e assinatura dos respectivos termos para participacdo TALE e TCLE
(conforme anexos “A”, “B”, “C” e “D”).

O primeiro desafio proposto foi a criacdo de uma persona, que deveria
representar uma crianca atendida pela AOP, com o objetivo de buscar suas
caracteristicas psicossociais. As criancas receberam recursos para producdo dos
desenhos e de pintura para poderem representar esse personagem. Além do desenho
entregue, as criancas atribuiram, verbalmente, algumas caracteristicas aos
personagens criados.

A segunda fase foi composta pelo desafio do “telefone sem fio”. A abordagem
consistiu na criagdo de historias, de maneira coletiva, sendo iniciadas por frases
disparadoras pré-elaboradas. As frases apresentavam o0s seguintes contextos de
histérias no ambiente escolar: (i) “Num dia bem legal, ‘a crianca que eu desenhei’ vai
para a escola e...”; (i) “Num dia bem bacana, ‘a crianca que eu desenhei’ vai fazer o
tema de casae...” (iii) “Os colegas dela fazem...”; (iv) “O que os adultos ensinam para
ela é...”. Dessa forma, o segundo momento buscou compreender a percepcdo das
criancas em relacéo aos quesitos educacédo e convivio no ambiente escolar.

Por fim, o terceiro topico da gincana foi configurado a partir de um quiz. Para
isso, foram disponibilizadas cinco perguntas gerais e cinco perguntas relacionadas a
experiéncia das criancas em relacdo aos servigcos ofertados na Instituicdo AOP. As
perguntas gerais, que tinham tematicas de interesse das criancas, foram utilizadas de
maneira intercalada com as perguntas a respeito da AOP, a fim de gerar engajamento
com a proposta e torna-la dinamica.

Foram utilizadas, como perguntas gerais: “Qual € a brincadeira mais legal?”;
“Qual é o personagem mais bacana da TV?”; “Quais sdo os animais mais legais?”;
“Quem séo as melhores pessoas do mundo?”; “Se vocé pudesse ter um superpoder,
qual seria?”.

As perguntas sobre a AOP foram: “O que as criangas gostam mais de fazer na
AOP?”; “O que precisa contar para a crianga que comegca a vir aqui?”; “Como fazer a
crianca que vem a AOP se sentir melhor?”; “O que tem que contar para os irmaos e
amigos da crianga?”; “O que precisa explicar para os pais que vém aqui?”. As equipes
foram acompanhadas por alunos integrantes da iniciagdo cientifica do curso de

Psicologia, que, além de darem suporte a realizagdo das atividades e intermediarem
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0 uso das cartas de auxilio, fizeram anotac¢des sobre a percepc¢éo das criangas quanto
aos temas debatidos. As conversas que aconteceram nos grupos foram gravadas em
audio e, posteriormente, transcritas. Ja as atividades, foram registradas em foto. Na
figura 12, sdo apresentados alguns registros das atividades realizadas.

Figura 12 — Registros fotograficos da Gincana D-Well

Fonte: Elaborado pela autora.

3.6.4 Procedimentos para analise

O material obtido e entregue pelas criancas durante a realizagdo da atividade
foi sistematizado para elaboracdo de uma sintese descritiva e da analise tematica. Os
resultados também foram utilizados para a construgéo de outras etapas do estudo.
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3.7 DINAMICA EXPERIENCIA DO USUARIO

As cuidadoras principais passaram por diferentes momentos de coleta, em que
foram explorados contextos de suas experiéncias durante a jornada do tratamento,
buscando-se trabalhar o constructo do BES com esse publico. Para a abordagem do
BES com familiares/cuidadores, previa-se a aplicacdo de uma survey relacionada aos
pontos criticos do tratamento e aos servigos, adaptada de outros instrumentos
existentes para esse fim; entretanto, um teste do formulario aplicado com duas maes,
primeiramente online e depois em via impressa, apontou preocupac¢des quanto a
utilizacdo do instrumento. Essas mées, que ja haviam participado da coleta em outras
etapas do estudo, relataram dificuldades para o preenchimento das questdes, e iSso
mostrou que o instrumento ndo se adequava aquele perfil de publico. Foi solicitado
um parecer a equipe da AOP sobre a utilizacdo daquele tipo de instrumento, que
confirmou falta de familiaridade do publico com recursos online, dificuldades de
acesso a internet e a computadores e falta de tempo para um possivel preenchimento
presencial da survey na AOP. Assim, a utilizacdo da survey foi descartada, e criou-se
outro instrumento para associar a jornada e 0s servicos a geracdo de emocdes
positivas e/ou negativas. Foi, entdo, realizada a dinamica de experiéncia do usuario
com as maes, incorporando algumas questdes da survey no corpo de uma entrevista,
gue contava ainda com utilizacdo de cartdes em que estavam impressas emocoes

positivas e negativas, para auxiliar nas respostas sobre a geracdo de emocoes.

3.7.1 Amostra

Para essa atividade, foram convidadas e selecionadas quatro cuidadoras
principais vinculadas a AOP, entre as quais trés méaes e uma avo que tinha a guarda
da crianca. O convite foi feito diretamente pela instituicio, sendo que, das
participantes, trés ja haviam estado em etapas anteriores da pesquisa, como

demonstra a tabela a seguir.

Tabela 5 — Amostra da Experiéncia do Usuario

InformacG6es Entrevista A | EntrevistaB | Entrevista C | Entrevista D
Cmda_dora Mae Avo Mae Mae
entrevistada
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Idade da crianca 7 anos 11 anos 5 anos 8 anos

Idade em que foi

. . 3 anos 7 anos 3 anos 5 anos
diagnosticada
Fase atual do Em Em Em Em
tratamento manutengéo manutengéo manutencgéo manutencgéo

Fonte: Elaborado pela autora.

3.7.2 Instrumentos para coleta de dados

A partir das necessidades e dos pontos criticos levantados nas etapas
anteriores do estudo, foram selecionadas algumas situacdes (denominadas aqui como
‘contextos”) relatadas pelos entrevistados, que foram apresentadas as
maes/cuidadores. A partir do contexto citado pela pesquisadora, a méae foi convidada
a selecionar uma emocédo positiva (se houvesse) e uma negativa (se houvesse),
relacionadas a forma como ela se sentiu naquela situacao.

Foi utilizado um roteiro de entrevista (Apéndice F) que abordava estes
contextos sobre o tratamento: consultas e exames; diagndstico; internacdo; exames;
tratamento; novas rotinas da crianca; relacdo com a escola; novas rotinas da familia;
plano de saude/SUS; sustentabilidade financeira/gastos; e uma categoria
complementar, intitulada “outros”. Também foram explorados os servigos utilizados na
instituicdo AOP, contemplando os quesitos: atendimento médico; servico social;
arteterapia; danca; fisioterapia; musicoterapia; nutricionista; oficinas; pedagogia;
psicologia; transporte; fornecimento de medicamentos/alimentos e de cesta basica;
apoio financeiro; participagdo em  eventos/palestras; participacdo em
festas/comemoracdes; e participagcdo em projetos. Por fim, incluiu-se uma questéo
aberta a respeito dos suportes mais significativos recebidos pelo familiar, que foi
ilustrado a partir de uma analogia: quem teria sido “um anjo” para o familiar nessa
jornada de enfrentamento da doenca.

Foram produzidos pequenos cartées com o nome impresso de cada emocéao
para que a mae/cuidadora pudesse escolher aquela que melhor representava seus

sentimentos, conforme a fotografia a seguir.
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Fotografia 2 — Cartdes com emoc¢oes

=

APRVORADO
NERVOSO

ASSUSTADG m
ESTRESSARS _
DESESPERADO
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N INSPIRADG

Fonte: Registrado pela autora.

As respostas foram registradas em um formulario impresso para cada um dos

participantes, que foi preenchido pela pesquisadora.

3.7.3 Procedimento para a coleta

A atividade aconteceu de forma presencial, na sede da AOP, em outubro de
2023, durante os turnos da manha e da tarde, com duracéo em torno de 1 hora para
cada mae/cuidadora. Antes do inicio das atividades, a participante foi instruida sobre
a necessidade de preenchimento e assinatura dos respectivos Termos de
Consentimento (Anexo C).

A conversa foi gravada em audio para posterior consulta aos resultados, e as
respostas foram registrados pela pesquisadora em formulario impresso, preparado
para cada participante. Foi utilizado um roteiro para a entrevista (Apéndice F), e os
cartdes impressos com as emocdes foram distribuidos na mesa em que estava a
participante, separados em blocos conforme a cor do papel (emocdes positivas:
verdes; negativas: amarelos) para facilitar a visualizacao.

Apods explicar como seria realizada a abordagem, a pesquisadora citava um
dos contextos (descritos a seguir), e 0s participantes da entrevista eram instruidos



98

para escolher uma das palavras (cartbes com emocgoes, verdes e amarelos) que
melhor descrevesse seus sentimentos em relacdo aquela situacao.

As palavras impressas foram utilizadas com o objetivo de representar o estado
emocional do familiar no contexto mencionado. As palavras/emocdes foram
adaptadas da escala PANAS (Mackinnon et al., 1999), que € frequentemente usada
em pesquisas psicoldgicas e clinicas para avaliar os estados emocionais das pessoas,
em diferentes contextos. Para a selecdo das emocdes, apresentadas na tabela 3, a
seguir, também foram utilizados os resultados das entrevistas realizadas nas etapas
anteriores do estudo e feitas adaptacdes de escalas de outros instrumentos, como a
de Giacomoni (2004) e de Tonetto (2024, working paper). No Apéndice G, séo

apresentadas as origens de diferentes emocdes que foram utilizadas.

Tabela 6 — Origem e selecéo das emocodes para escolha do entrevistado

(continua)
Emocao positiva Selecionada Emocao negativa Selecionada
Alegre X Agressivo X
Alerta Ansioso X
Amoroso Amedrontado X
Animado X Apavorado X
Atento Assustado X
Ativo X Chateado X
Calmo X Culpado X
Carinhoso X Deprimido X
Confiante X Desanimado
Contente Desesperado X
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Emocéo positiva Selecionada Emocéo negativa Selecionada
Corajoso X Envergonhado X
Cuidadoso Estressado X
Delicado Frustrado X
Determinado/decidido X Furioso
Divertido Humilhado
Entusiasmado X Impaciente
Envolvido X Irritado X
Esperto Magoado
Feliz X Nervoso X
Forte X Perturbado
Grato X Preocupado X
Inspirado X Solitario X
Interessado X Triste X
Orgulhoso X
Satisfeito X

Emocdes acrescentadas pelas mées/cuidadoras

Acolhida
Aliviada
Atenta
Caprichosa
Com fé em Deus
Organizada
Responsavel

Apreensiva
Revoltada

Fonte: Elaborado pela autora.
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Foi utilizado o mesmo nimero de cartdes de emocdes positivas e de negativas
(17 de cada), diferenciados somente pela cor do papel para facilitar a visualizagéo. A
selecdo de emogBes para uso no instrumento partiu da analise dos questionéarios de
Watson, Clark e Tellegen (1988), com 20 itens originais da escala PANAS; da versao
reduzida de Mackinnon et al. (1999); da proposta de Giacomoni (2004); e do
instrumento de autorrelato proposto por Tonetto (2024, working paper), aplicado para
avaliar a experiéncia de pacientes oncoldgicos com servi¢cos de internacdo no Brasil.
Também foram consideradas as observacdes recebidas durante a fase de teste para
a aplicacdo da survey (que nao foi aprovada e, portanto, foi descartada).

Foi possivel perceber a dificuldade de entendimento e de classificagdo de
alguns sentimentos, de acordo com as escalas existentes. Os momentos estressores
foram vistos como um conjunto de emocgOes associadas, dificeis de serem
diferenciadas, como, por exemplo, na identificacdo de preditores especificos para a
geracdo do medo, do nervosismo, da ansiedade, da irritacdo e do estresse. Em
relacéo as emocdes positivas, houve dificuldade para diferenciar algumas, como, por
exemplo, distinguir os sentimentos de interesse e de entusiasmo, motivacdo e
animacao, amoroso e carinhoso, contente e alegre, cuidadoso e delicado, sendo todas
consideradas muito semelhantes entre os participantes. Outro exemplo refere-se a
emocao “ficar atento/alerta”, que, nas escalas, consta como uma emocao positiva,
mas, nas entrevistas, foi interpretada como um estado de alerta para algo ruim. Em
relacéo as emocdes negativas, também houve essa dificuldade em diferenciar alguns
sentimentos, como em relacéo a agressivo, furioso e com raiva, e entre desanimado
e frustrado. Apds essas constatacdes, a autora optou por ndo incluir emocdes que,
segundo as participantes, tinham significados semelhantes, sem descuidar do
equilibrio e da representatividade entre emoc¢des positivas e negativas.

Na falta de alguma emocdo representada nas palavras impressas, a
participante podia acrescentar alguma outra palavra/emocdo, escrevendo-a
manualmente, em cartdes avulsos, que estavam disponiveis ha mesa. A maioria das
maes selecionou mais de uma emocdo associada ao contexto, com as respectivas
justificativas para cada uma delas, o que foi considerado pertinente pela pesquisadora
e levado em consideracao na analise de resultados. Apos a escolha, a participante foi
convidada a explicar o porqué daquela emocéao.

Os contextos foram selecionados com base nas entrevistas feitas nas etapas

anteriores do estudo, em relagcédo as principais “dores” e fases criticas da jornada,
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guando se pretendeu associa-las a geracado de emocgdes positivas e negativas do
familiar. Os contextos utilizados para associagdo com as emocoes geradas foram os
seguintes:

a) consultas e exames realizados nos primeiros sintomas;

b) fase de diagnostico;

C) internacao;

d) realizacdo de exames;

e) tratamento;

f) novas rotinas da criancga;

g) relacdo com a escola;

h) novas rotinas da familia;

i) utilizagc&o de plano de saude / SUS;

J) servigos utilizados na AOP (confirmados de acordo com o uso feito pelo

paciente/familia);

K) pergunta final sobre o “anjo”.

Em algumas entrevistas anteriores com maes/familiares, houve referéncia
espontanea a alguns “anjos”, pessoas que foram consideradas como essenciais para
ajuda-las a lidar com o enfrentamento da doenca. Diante do impacto e da relevancia
gue esses entrevistados atribuiram a participacdo desses “anjos” em sua experiéncia
e bem-estar, a pesquisadora optou por incorporar uma pergunta aberta sobre a
presenca ou nao deles na jornada do entrevistado. Apés explicar a origem da pergunta
ao entrevistado, a pesquisadora perguntava: “Vocé teve algum “anjo” em sua jornada?
Se sim, relate a situacdo e o impacto da atuacdo dessas pessoas na sua jornada”.

Todas as maes/cuidadoras concordaram que tiveram “anjos” na jornada e
relataram quem foram essas pessoas, 0 contexto a elas relacionado e o impacto que
causaram em sua experiéncia e bem-estar. O sentimento associado ao apoio recebido

por parte desses “anjos” foi de profunda gratidao e carinho.

3.7.4 Procedimento para analise

Os resultados obtidos foram registrados em formulario impresso e,
posteriormente, lancados em planilha Excel para realizacdo de andlise tematica,

sendo possivel quantificar-se a frequéncia de uso das emocgOes por parte das
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maes/cuidadoras, bem como a relacdo e a justificativa das emocdes quanto aos
contextos explorados. A gravacdo da conversa foi utilizada para os casos de duvida
ou diante da necessidade de complementacéo do que fora registrado.

3.8 DINAMICA IDEIAS MAGICAS

A atividade denominada ldeias Magicas foi realizada com a participacdo dos
publicos atendidos pela AOP, considerando mées/cuidadores, criancas em tratamento
e irmaos, com o objetivo de explorarem-se as necessidades e 0s pontos criticos da
jornada de cada um dos publicos e relacionar tais contextos a geracdo de emocdes
positivas e/ou negativas. Também foram exploradas as sugestdes que podiam ser

dadas pelo participante para ajuda-lo a lidar com suas dificuldades.

3.8.1 Amostra

Para viabilizar a participacdo de um maior numero de pessoas, a instituicao
sugeriu aproveitar-se um dos dias e horarios tradicionalmente utilizados para a
realizacdo de um projeto semanal da entidade com as criancas. Todos os familiares e
criancas foram previamente comunicados da alteracdo de agenda para a data e
convidados a participarem da dinamica com a pesquisadora. O convite foi feito a 20
pessoas, das quais 12 fizeram-se presentes no dia da atividade, sendo trés

maes/cuidadores, trés criancas em tratamento e seis irmaos.

3.8.2 Instrumentos de coleta

Foram criadas trés versdes impressas do instrumento para preenchimento
manual individual, com roteiros diferentes (disponiveis nos Apéndices H, | e J),
considerando a experiéncia e a jornada de cada um dos publicos: crianca em
tratamento, irmaos e maes/cuidadores. A atividade atendeu aos objetivos de explorar
0s pontos relevantes das jornadas (extraidos das etapas anteriores do estudo) em
forma de desafios; relaciona-los a geracdo de emocdes; e buscar solucdes para o
enfrentamento de dificuldades. A sala foi decorada com balBes e elementos teméticos
relacionados a emocgbOes, como um varal com figuras de emojis. Foram

disponibilizadas canetas hidrogréaficas coloridas, lapis coloridos, cola, tesoura e as
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figuras de emojis para uso dos participantes. Também foi oferecida uma “capa” e uma
“varinha magica” para uso individual, com o objetivo de incentivar as criangas e 0s
demais participantes a utilizarem seus “poderes” para ajudarem outras criancas a
lidarem com suas dificuldades. O recurso foi utilizado pela maioria dos participantes,
com excelente ades&do. Para cada contexto apresentado no instrumento, 0s
participantes eram desafiados a criar e imaginar possiveis alternativas e solucdes
‘magicas”, que poderiam ajudar a crianca ou seu familiar a lidar com a situacéo
apresentada.

O instrumento buscou associar 0os pontos da jornada as emocdes / aos
sentimentos (adaptados da escala PANAS e de outros instrumentos de BES) gerados
em cada situacdo apresentada, com preenchimento e registro em formato de um livro
gue foi preenchido individualmente e entregue no final da atividade. As emocodes
(cinco positivas e cinco negativas) estavam listadas para que o participante marcasse
com “x” aquela que |Ihe fosse mais representativa, em cada situacao, respondendo a
pergunta “como a crianga se sente?”, com espago para colar o respectivo emaoji
escolhido para representa-la. As emocbes positivas utilizadas foram: feliz;
corajosal/forte; orgulhosa; amimada e carinhosa. As negativas foram: com
medo/assustada; triste; com raiva; envergonhada; desapontada/frustrada. Houve o
cuidado para equilibrar-se, no instrumento, o numero provavel de situacdes e de
experiéncias geradoras de emocdes positivas e o de negativas. A figura 13 ilustra
parte do material utilizado, e na figura 14 sdo apresentados alguns recursos utilizados

durante as dinamicas.



Figura 13 — Exemplos do material impresso utilizado na dindmica
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Fonte: Elaborado pela autora.
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Figura 14 — Recursos utilizados na dinamica

Fonte: Elaborado pela autora.
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Ao final da atividade, foi distribuido um card (figura 15) para que os participantes
respondessem a pergunta: “E vocé, como esta se sentindo agora?”. Também foi
entregue uma bolinha de ténis, para que pudessem desenhar o emoji que
representasse sua emocao naquele momento. O objetivo dessa atividade final foi o
de verificar se os temas abordados no instrumento tiveram algum impacto negativo no

BES dos participantes, em especial nas criangas.

Figura 15 — Feedback pos-atividade

E VOCE?!!
COMO ESTA SE SENTINDO :
AGORA? v
X .

Completa

Fonte: Elaborado pela autora.

3.8.3 Procedimentos de coleta

A atividade aconteceu de forma presencial, na sede da entidade AOP, em
outubro de 2023, com duracdo de 2h30min. Antes do inicio das atividades, todos
foram instruidos sobre a necessidade de preenchimento e assinatura dos respectivos
Termos de Assentimento e de Consentimento (Anexos “A”, “B” e “C” e “D”). Os
participantes foram divididos em trés grupos e distribuidos em ilhas, formadas por
mesas.

Além da pesquisadora, outros cinco profissionais atuaram como apoio no
desenvolvimento da atividade, acompanhando as atividades dos participantes,
especialmente das criancas, e auxiliando-os em duavidas, orientacoes,

esclarecimentos e apoio no preenchimento das respostas. A atuacao dos facilitadores
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teve como objetivos garantir o entendimento comum entre os participantes em cada
uma das situacdes apresentadas e na formulacdo das respostas e incentiva-los a
utilizarem a criatividade e os “poderes magicos” nas possiveis solucdes das
dificuldades. Os facilitadores foram recrutados e orientados sobre a atividade pela
pesquisadora, considerando sua formacao e experiéncia em Design, Psicologia e
Pedagogia.

A atividade iniciou-se com uma dindmica de integracéo e de “quebra-gelo”,
organizada pela pesquisadora em parceria com uma neuropedagoga, que realizou a
conducédo, explorando aspectos geradores de emocdOes positivas e negativas em
alguns contextos relacionados ao cotidiano dos participantes, com 0 objetivo de
facilitar a posterior associacdo de emocdes em relacdo aos contextos apresentados
no instrumento. A fotografia 3 e a figura 16 ilustram algumas atividades realizadas

durante a dinamica.

Fotografia 3 — Atividade de integracao

Fonte: Registrado pela autora.
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Figura 16 — Registros do workshop

Fonte: Elaborado pela autora.
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Ao término das atividades, os participantes foram convidados a preencherem o
card com a pergunta de feedback “E vocé, como esta se sentindo agora?”, bem como
a desenharem a emocao que representava seu sentimento na bolinha de ténis.
Também receberam uma medalha como prémio pela entrega das “tarefas” e um kit

com alguns presentes.

3.8.4 Procedimentos para analise

As respostas dos instrumentos (em forma de pequenos livros) foram lancadas
pela pesquisadora em planilha Excel, considerando os trés roteiros e os publicos
distintos, assim como a relacdo entre os contextos explorados e a geracao de
emocdes positivas e/ou negativas, e as alternativas (ideias) sugeridas para ajudar 0s
publicos a lidarem com suas dificuldades. Foi possivel quantificarem-se as emoc¢des
relacionadas aos contextos abordados, bem como verificar-se a utilizagcdo dos emojis,
estabelecendo sua relagdo com a emocao escolhida. Os resultados obtidos foram
analisados a partir das perspectivas tedricas dos estudos de Design de Servicos, de
Design para o Bem-Estar e de BES encontrados na literatura. Também foram
utilizados para a construcéo das personas criadas para a etapa seguinte do estudo,

gue passara a ser apresentada.

3.9 WORKSHOP COM PROFISSIONAIS

Esta etapa teve o objetivo de gerar oportunidades em servicos que pudessem
atender as necessidades de criancas em tratamento oncoldgico e de seus familiares,
melhorando sua experiéncia e promovendo seu bem-estar. As atividades foram
realizadas com a participacao de dois grupos de profissionais distintos, contemplando
profissionais ndo vinculados a AOP (denominado como workshop com especialistas)
e equipe técnica e de apoio da AOP (denominado workshop com profissionais da

AOP), conforme sera detalhado a seguir.
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3.9.1 Workshop com especialistas
3.9.1.1 Amostra

Para realizar esta atividade, a pesquisadora buscou a participacdo de
profissionais com formacdo e atuacdo em areas relacionadas ao estudo,
contemplando Design, Inovacdo, Gestao Hospitalar, Gestdo Social e Educacéo. O
contato inicial foi realizado pela pesquisadora com 20 profissionais, a fim de verificar
interesse e disponibilidade para participacéo na atividade, sendo que 15 aceitaram o
convite. Entdo, abordou-se a agenda do dia e transmitiram-se outras informacoes
sobre as atividades. Das 13 pessoas que compareceram a atividade, quatro tém
doutorado, duas estdo em processo de doutoramento, quatro realizaram mestrado,
uma € mestranda, e duas sdo graduandas em cursos da area da Saude, como ilustra

o gréfico a seguir.

Grafico 2 — Amostra de profissionais
Gestao Social
Gestdo Hospitalar

Educacdo

Fonte: Elaborado pela autora.
3.9.1.2 Instrumentos de coleta

Para a coleta, foram criadas e apresentadas personas que representassem
caracteristicas, necessidades, desejos e desafios dos publicos do estudo, compilados
a partir dos resultados de etapas anteriores da pesquisa. Foram criadas trés personas

de criancas em tratamento (Vitéria, Lara e Giba) e trés personas de maes/cuidadoras
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(Bianca, Clara e Luisa). Além das caracteristicas da persona, foram acrescentados
outros quatro blocos de informacfes de cada uma, incluindo: historico do tratamento
e da doenca; objetivos e motivacdes; frustragcbes e medos; influéncias recebidas.
Também foi incluido um conjunto de questdes norteadoras para os participantes,
lancando-se alguns desafios para ajuda-los na geracdo das ideias. Todas as
informacdes utilizadas na construcéo das personas para o workshop foram extraidas
das etapas anteriores da coleta com os publicos, o que direcionou a geracdo de
oportunidades ao atendimento de necessidades desse publico-alvo. As informacdes
e as caracteristicas das personas apresentadas nos workshops para representar
esses publicos estdo descritas nos Apéndices K e L.

Para cada persona, apresentaram-se algumas perguntas norteadoras, no
intuito de ajudar na geracéo de ideias em servicos que pudessem contribuir com a

experiéncia e o bem-estar desses publicos.

Quadro 3 — Personas: questdes norteadoras

Persona Questoes norteadoras

Crianga Vitéria | Como podemos dar voz para Vitoria manifestar suas necessidades?
Como ajudar Vitoria a lidar com a doenga e entender o tratamento?
Como podemos aliviar a carga da doenga para Vitoria?

Crianga Lara Como Lara pode participar das brincadeiras com seus colegas?
Como ajudar Lara a se sentir como as outras criangas?
Como tratar o preconceito que existe sobre a doenca de Lara?

Crianga Giba Como ajudar os “profissionais de jaleco” a lidarem com criangas como
Giba?

Como ajudar Giba a desenvolver sua autonomia e sua independéncia?
Como ajudar a diminuir os traumas da internagao de Giba?

Mae Bianca Como Bianca pode obter informacdes de qualidade sobre a doenca e o
tratamento?

Como ajudar Bianca a conciliar todas as suas demandas sem culpas?

Como construir uma rede de apoio para atender as necessidades de Bianca?

Mae Clara Como ouvir as necessidades de Clara?

Como ajudar Clara a conhecer e saber reivindicar seus direitos?

Como acolher Clara quando chega sozinha com a filha a uma cidade que
ela ndo conhece?

Mae Luisa Como Luisa pode ajudar seu filho a lidar com dificuldades e frustragdes?
Como Luisa pode ajudar seu filho a entender a importancia de seguir as
orientagoes?

Como Luisa pode ajudar seu filho a se sentir melhor durante o tratamento?

Fonte: Elaborado pela autora.




112

As caracteristicas das personas criancas estdo descritas no Apéndice K, e as
caracteristicas das personas maes, no Apéndice L, também apresentadas nas figuras
18 e 19, a seguir, respectivamente. A figura 17 apresenta os objetivos do workshop,
sendo parte do material utilizado nas atividades desenvolvidas com profissionais.

Figura 17 — Objetivos do workshop

WORKSHOP DE COCRIAGAO

OBJETIVOS DINAMICA DAS
ATIVIDADES
* Gerar ideias para melhorar a
experiéncia e o bem-estar Usuarios / Personas
subjetivo (BES) de criancas em * Crianga em tratamento
tratamento oncoldgico e de * Mae / cuidador
seus familiares. * Irmaos (ou tema livre)

Brainstorming

: Como podemos melhorar a :

METODOLOGIA Agrupamento por tema sa s
e . experiéncia e o BES
* Ferramentas criativas: Fazer escolhas, aprimorar e d A
brainstorm, persona, registrar ; L cr'a'.‘?as
cocriagio. Apresentagio das ideias ; e dos familiares

envolvidos no !
| tratamento oncopediatrico? |

Fonte: Elaborado pela autora.



Figura 18 — Material ilustrativo da persona crianga

Histérico da doenca e do
tratamento

+ Diagnosticada antes de
completar | ano;

* Fez 3 cirurgias, quimio e
radioterapia;

* Mudou de cidade/estado;

* Longos periodos afastada.

N _/

Objetivos e motivacdes

Ajudar outras criangas;
Criou perfil em rede
social;

Compartilhar
experiéncias;

Dar dicas;

Falar sobre a doenca.
Levar o assunto para
escolas.

4

PACIENTE: VITORIA

Tem 11 anos, é estudante,

mora com os pais € com o irmio.

Tem plano de salde e uma boa estrutura familiar.
E extrovertida, comunicativa

e acredita que tudo vai dar certo.

Frustracdes e medos Influéncias recebidas

+ Doenga; * Representar as
+ Dor e limitagdes fisicas; criangas em
* Procedimentos invasivos; programas de
+ Entender e aceitar; capacitagao do
+ Desconhecimento e hospital;

preconceitos; ¢ Levar as necessidades
* Resisténcia abordar o tema; das criangas;
* Nao poder brincar; * Abordagem de Jogos
+ Isolamento. | educativos.

4

>y

PACIENTE: LARA

Tem 10 anos, é estudante.

Mora com os pais e seus 3 irmaos.

Nio tem plano de satde e faz todo o tratamento pelo SUS.
E muito timida e ndo gosta de ir pra escola.

Diz que se sente isolada.

Historico da doenca e do Objetivos e ivaco
tratamento * Novos amigos;

* Diagnosticada aos 6 anos; + Brincar e se divertir,

+ Cirurgia; sempre;

* Sequela fisica; + Convivio social;

* Mobilidade afetada; * Tempo de lazer com a

+ Tem baixa imunidade; familia;

*+ Ficou carequinha. * Quebrar o estereotipo
“sou uma pessoa
doente”.

/

Frustragdes e medos Influéncias recebidas
* Dor fisica; * No hospital ela
+ Exames invasivos; conseguia brincar;
* Isolamento; * Ambiente controlado;
* Nio gosta de ir a escola; * As criangas eram
+ Controle rigoroso dos como ela;

pais; + Sabiam como se ela
+ Lidar com a baixa sente;

imunidade; « Sabiam se respeitar.

* Prefere ficar no celular. /

Histérico da doenca e do
tratamento

+ Diagnéstco aos 4 anos;

* Longos periodos no

hospital;

Quimioterapia, cirurgia e

transplante de medula;

Dieta bastante rigorosa;

Mimado e inseguro.

8 /

Objetivos e motivagdes

Super herdi, forte e
corajoso;

Andar de bicicleta;
Morar num parque de
diversoes;
Brinquedos radicais;
Comer muitos doces;
Ter um pet.

/ \. relacionar.

PACIENTE: GIBA

Tem 8 anos, mora com os pais e com a irma.
Nao tem plano de salde e faz todo o
tratamento pelo SUS.

E muito inseguro.

Muitas vezes se mostra revoltado e agressivo.

Frustracdes e medos

* Pessoas que usam jaleco; * Conheceu outras

Influéncias recebidas

* Ja mordeu e chutou um

médico e uma enfermeira;
Medo de dormir sozinho e
ficar longe da mae;
Escondeu dos pais que
estava mal pra ndo ir pro

hospital;

Dificuldade de se

criangas com cancer
na AMO;
* Gosta de jogos e
videos;
Participa de novos
projetos;
Terminou a pandemia.

Fonte: Elaborado pela autora.
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As personas das criangcas em tratamento foram elaboradas a partir dos dados
coletados na pesquisa até o momento da realizacdo do workshop. As etapas de
entrevistas e interagbes com as criangas para os storyboards e a coleta na proposta
da atividade ldeias Magicas foram imprescindiveis para a elaboracao do perfil de cada
persona. A partir da interacdo com as criancas nessas etapas da pesquisa, foi possivel
gue se conhecessem diferentes personalidades e modos de expressao, que
permitiram inspiracdo para a construcdo de “Vitoria®, “Lara” e “Giba” com
caracteristicas distintas. Além disso, as entrevistas em profundidade realizadas com
as cuidadoras possibilitaram a compreensao das etapas do tratamento e forneceram
nocdes sobre os tempos de internagéo e as dificuldades enfrentadas, bem como a
respeito do processo de diagndstico e da idade que a crianca tinha quando o recebeu.
A maioria dos participantes da pesquisa tiveram acesso aos tratamentos pelo SUS, o

gue também foi um elemento representado nas personas.



Figura 19 - Material ilustrativo da persona “mae”

Histérico

+ Estresse para o

diagnostico;
+ Em 2 dias 4 hospitais
diferentes;
Falta de informagaes;
Falta de orientagio;
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Assim como nas personas das criangas em tratamento, a experiéncia com a
pesquisa colaborou para a construgdo das personas maes: Bianca, Clara e Luisa. As
etapas de entrevistas em profundidade e de dinamica de bem-estar subjetivo foram
relevantes para compreenderem-se as caracteristicas desse publico, oportunizando
sua representacao. As narrativas das méaes apontaram a realidade de precisar dar
conta de tudo, as dificuldades das mudancas na rotina, assim como o desejo de
participar e/ou ter envolvimento em projetos sociais, a fim de ter uma rede de apoio e
ser parte dela. Elas também apresentaram suas dificuldades emocionais e financeiras,
alternativas de enfrentamento que acessavam e recebimento de auxilio de diversas
ordens, como religiosa e espiritual, redes sociais com outras maes que também
estavam acompanhando seus filhos, grupos de WhatsApp, doacdes, realizacdo de
rifas e promocgéo de “Vakinhas”. Essas caracteristicas e seus desdobramentos foram
representados nas personas, a fim de se ter um panorama veridico das experiéncias
gue maes de criangcas em tratamento de cancer vivenciam.

Além das personas representativas das criangcas em tratamento e das personas
familiares/cuidadores, foram também criadas trés personas representativas do grupo
de criancas irméaos de pacientes, mas, devido a restricdo do tempo para a realizacéo
do workshop, ndo houve a inclusdo dessa abordagem. A possibilidade de limitacdo de
tempo para trabalhar com esse grupo ja havia sido considerada pela pesquisadora
guando realizou o planejamento das atividades, o que foi confirmado. Parte das
necessidades desse publico sdo bastante similares as relatadas pelas criancas em

tratamento.

3.9.1.3 Procedimentos para coleta

A atividade foi realizada em janeiro de 2023, com a duracdo de 3h30min, nas
dependéncias da IES, em Porto Alegre. Antes do inicio das atividades, todos foram
instruidos sobre a necessidade de preenchimento e assinatura dos Termos de
Consentimento (Anexo D). Inicialmente, a pesquisadora combinou com os presentes
a agenda do dia e fez uma breve apresentacdo sobre seu projeto de doutorado.
Revelou alguns resultados das etapas da pesquisa ja realizadas, bem como exemplos
de praticas e exemplos analogos ja existentes sobre o tema, como momento de

sensibilizacao e fonte de inspiracdo para os participantes.
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Em seguida, os participantes foram divididos em trés grupos de trabalho
(Grupos A, B e C), organizados em ilhas, considerando-se o equilibrio entre o perfil
as caracteristicas das pessoas. As personas foram apresentadas aos participantes
por meio do “PowerPoint”, utilizando-se um roteiro, e os grupos trabalharam nas
propostas de servicos para responderem as necessidades delas. Nos primeiros
minutos da atividade, os participantes foram orientados a realizarem um exercicio de
geracao de ideias individuais para, depois, compartilharem e discutirem com o grupo.
O tempo das atividades precisou ser rigorosamente controlado para inicio e término
de cada rodada. Os grupos preferiram fazer as apresentacdes das ideias ao final de
cada bloco de publicos: criangas em tratamento e maes/cuidadores, o que facilitou a
organizagao da atividade e otimizou o tempo.

Para a realizacao das atividades os grupos receberam folhas de flip chart, papel
colorido, post-it, lapis e canetas coloridas. Foram utilizadas ferramentas de design,
como braisntorm, persona e cocria¢ao, além de técnicas para buscar a convergéncia
de pensamentos e solugbes, indicadas pelos facilitadores no transcorrer dos
trabalhos. Ao término de cada bloco das personas, 0s grupos apresentavam a sintese
de suas sugestdes, que foi gravada em video. O material produzido foi fotografado e
recolhido pela autora para posterior registro e conferéncia.

A tabela 7 apresenta a organizacao das atividades do workshop.

Tabela 7 — Cronograma do workshop

Horario Atividade
13h45 Acolhida dos participantes e boas-vindas
14h00 Compartilhamento de informacdes e atividade de
sensibilizacao
14h20 Apresentacdo das personas criangas (atividades

individuais e em grupo)

15h20 Apresentacdo dos grupos e discussao
15h35 Intervalo
15h45 Apresentagdo das personas maes/cuidadores

(sensibilizagdo, atividades individuais e em grupo)

16h45 Apresentacdo dos grupos e discussao

17h00 Fechamento

Fonte: Elaborado pela autora.
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3.9.1.4 Procedimentos para andlise

As sugestdes foram registradas individualmente, pelos participantes, em post-
it, e os resultados consolidados pelos grupos (oportunidades de servigos) foram
organizados em folhas de flip chart, posteriormente recolhidos e langcados em planilha
Excel, relacionados a cada persona do estudo, para sistematizacao e anélise tematica
dos resultados. As apresentacdes dos grupos foram gravadas em video, para
posterior conferéncia.

Para organizar a andlise, foi possivel estabelecerem-se algumas subcategorias
e agrupamentos, que auxiliaram na organizagdo dos temas e na relacdo com o0s

servigos sugeridos.

3.9.2 Workshop com profissionais da AOP

Uma dinamica similar ao workshop realizado com profissionais especialistas foi
proporcionada também ao grupo técnico de profissionais da entidade AOP. Devido a
restricio de tempo para a realizagcdo dessa atividade, algumas adequacbes
precisaram ser feitas, como a etapa de sensibilizacdo e compartilhamento de praticas

e a reducao no numero de personas trabalhadas por grupo.

3.9.2.1 Amostra

Nove pessoas que compunham o corpo técnico-administrativo da AOP
participaram da atividade, incluindo uma pedagoga, uma assistente social, uma
fisioterapeuta, uma musicoterapeuta, uma arteterapeuta, duas psicélogas, uma
meédica oncopediatra e uma gestora administrativa. Esse grupo de profissionais atua
na prestacdo de servicos da entidade, com experiéncia e contato direto com 0s
publicos criancas em tratamento, seus irméaos e familiares/cuidadores. Parte deles ja
havia participado de etapas anteriores do estudo e tinha conhecimento do projeto em

Curso.
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3.9.2.2 Instrumentos de coleta

As mesmas personas criadas para o0 workshop com especialistas,
representando as criancas e as maes, foram utilizadas com este grupo de
profissionais, e as personas dos irméos nao foram incluidas.

Como havia uma restricdo de tempo bastante significativa para a realiza¢do do
workshop, a etapa de introducédo e de sensibilizagdo sobre o tema precisou ser
adaptada. Para viabilizar essa abordagem, seguindo sugestao da propria instituicéo,
uma semana antes da data do evento, a pesquisadora enviou um formulério por meio
do Google Forms aos participantes, com quatro questdes abertas sobre o tema. As
guestdes foram utilizadas em reunido interna desse grupo de profissionais, em que 0
assunto foi compartilhado e discutido. Apdés essa discussao, cinco participantes
responderam as questdes individualmente, pelo formulario, apresentando suas
contribuicdes, o que gerou 50 sugestdes que poderiam contribuir com as
necessidades dos publicos. No quadro a seguir, sdo apresentadas as questdes do

formulario.

Quadro 4 — Perguntas norteadoras: formulario com profissionais

1 O que poderiamos sugerir para ajudar as criangas em tratamento de

cancer? Cite ao menos trés ideias (ndo € necessario justificar).

2 O que poderiamos sugerir para ajudar os familiares de criancas em
tratamento oncologico? Cite ao menos trés ideias (ndo € necessario

justificar).

3 O que vocé acha que as criancas mais necessitam durante sua jornada
para lidar com a doenga? Cite ao menos trés necessidades (ndo ¢

necessario justificar).

4 O que vocé acha que os familiares das criangas mais necessitam
durante sua jornada para lidar com a doenga? Cite a0 menos trés

necessidades (ndo ¢ necessario justificar).

Fonte: Elaborado pela autora.
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3.9.2.3 Procedimentos da coleta

A atividade foi realizada em marco de 2024, na sede da instituicdo, com
duragdo de 1h20min. Antes do inicio das atividades, todos foram instruidos sobre a
necessidade de preenchimento e assinatura dos respectivos Termos de
Consentimento (Apéndice D). A equipe de profissionais foi dividida em trés grupos,
com trés pessoas cada, organizadas em ilhas de trabalho, tendo-se buscado equilibrio
entre area de formacao e de atuacdo e perfil dos participantes. Foi realizada uma
breve apresentacéo do projeto e da agenda prevista para o dia. Em funcéo da reducao
de tempo para a atividade, a pesquisadora optou por apresentar todas as personas
ao grande grupo utilizando “PowerPoint”, mas cada grupo ocupou-se de trabalhar com
apenas uma delas. Assim, cada grupo dedicou-se a uma persona crianca em
tratamento e a uma persona maes/cuidadores. Nos primeiros minutos da atividade, os
participantes foram orientados a realizarem um exercicio de geragdo de ideias
individuais, registradas em post-it, para, depois, apresentarem e discutirem com seu
grupo.

Para a realizacdo das atividades, foram disponibilizadas folhas de flip chart,
papel colorido, post-it, lapis e canetas coloridas. O tempo previsto para as atividades
precisou ser rigorosamente controlado. Ao término de cada bloco das personas, 0s
grupos apresentaram a sintese de suas sugestfes, que foi gravada em video. O
material produzido foi registrado em foto e recolhido pela autora, para posterior

consulta e conferéncia.

3.9.2.4 Procedimentos para analise

Os resultados foram registrados individualmente pelos participantes, em post-
it, e, depois, consolidados pelos grupos como oportunidades de servicos. Foram
lancados pela pesquisadora, em seguida, em planilha Excel, e relacionados a cada
persona do estudo. Para organizar a analise, foi possivel estabelecerem-se algumas
subcategorias e agrupamentos que auxiliaram na organizacéo dos temas e na relacao

com 0s servi¢cos sugeridos.
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3.9.3 Reuniao de fechamento e de avaliagao dos servicos com a AOP

Esta fase do estudo foi realizada em duas etapas, em datas distintas. Na
primeira, em abril de 2024, com a participacdo da pesquisadora em reunido-almoco
mensal da entidade, foram apresentados resultados parciais da coleta realizada com
0s publicos atendidos pela AOP e dos workshops com os profissionais. Deu-se énfase
aos resultados qualitativos relacionados as oportunidades de servicos, ao papel da
equipe da entidade na experiéncia e no BES dos publicos atendidos. Todos os
funcionarios da instituicdo foram convidados para a atividade, bem como alguns
parceiros, voluntarios e consultores que atuam na instituicéo, totalizando 31 pessoas
participantes.

Na reunido, a pesquisadora apresentou parte dos resultados dos estudos
utilizando slides de PowerPoint e uma “nuvem de palavras” (figura 20), representando
a percepcado dos usuarios em relacdo aos sentimentos gerados pelos servigos

prestados pela AOP, que foram extraidos dos resultados da coleta.

Figura 20 — Percepcao dos usuarios da AOP
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Fonte: Elaborado pela autora.

Os resultados extraidos da coleta foram comparados ao estudo nacional
realizado pela SOBREXP, lancado em abril de 2024, intitulado “As expectativas e
Experiéncia do Paciente com os cuidados em saude no Brasil’, o que mostrou forte
convergéncia entre o estudo e a percepcao dos publicos atendidos pela instituicao.

Ao final da apresentacdo, os participantes foram convidados a gerar uma

nuvem de palavras, respondendo a seguinte questdo: “Que palavra ou frase vocé
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usaria para descrever sua entrega para contribuir com a experiéncia e o bem-estar de
criangas e familiares atendidos pela AOP?”.

Foi disponibilizado, em mesa auxiliar, material (papel, post-it e canetas
hidrograficas) para o registro individual das palavras. Os post-it foram colados em
folha de flip chart, e, depois, utilizados para a geragao de uma nuvem de palavras.

A segunda etapa da avaliacdo da AOP, sobre 0s servigos gerados no workshop
com especialistas, estava programada para a semana de 05 a 08 de maio, mas
precisou ser cancelada em funcéo da enchente que afetou drasticamente o Estado do
Rio Grande do Sul, impossibilitando o deslocamento e, portanto, a participacdo dos
envolvidos. O forte impacto que o evento teve na regido e nas atividades da instituicdo
AOP inviabilizou a realizacéo da atividade conforme havia sido planejado, obrigando
a seu redimensionamento e a sua adaptacdo a uma nova realidade, imposta pelas
limitacbes de contato e de participacdo dos participantes convidados. Como
alternativa sugerida pela instituicdo para viabilizar a coleta, a opcéo apresentada foi a
criacdo de um formulario por meio do Google Forms, enviado individualmente aos
participantes do grupo técnico. As questdes foram discutidas internamente pelo grupo,
em reuniao de trabalho, para posterior resposta individual, enviada a pesquisadora.

Nessa versdo de formulario, com as sugestées de oportunidades em servicos,
aqueles ja realizados pela instituicdo AOP nao foram incluidos pela pesquisadora,
dando-se énfase somente a novas propostas. As sugestdes foram sintetizadas em 11
oportunidades de servicos, com seus escopos brevemente descritos. Foi solicitada a
analise dos profissionais sobre sua contribuicdo com a experiéncia e o bem-estar dos
publicos atendidos, bem como a indicacdo dos tipos de recursos necessarios a
viabilizacdo da ideia apresentada. Foi importante esclarecer que, haquele momento,
nao havia compromisso da instituicAo quanto a criacdo e a implementacdo dos
servigcos apresentados.

Anteriormente ao envio do formulario, a pesquisadora fez todas as tratativas e
prestou os esclarecimentos necessarios para viabilizar a coleta, através de telefone,
WhatsApp e chamada de video quando o contato foi reestabelecido. O formulario foi
enviado em 03 de junho, com obtencédo das respostas em 10 de junho. Foram obtidas
respostas de oito participantes, que atuam na instituicdo nas areas de Pedagogia,

Psicologia, Fisioterapia, Servigo Social, Musicoterapia e Oncologia.
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4 ANALISE DOS RESULTADOS

Neste capitulo, apresentam-se os resultados da pesquisa em suas diversas
etapas, em que foram utilizadas estratégias de design para contribuir com o BES
relativo a criangas em tratamento de cancer e a seus familiares. Os resultados foram
organizados de acordo com os objetivos especificos do estudo:

a) levantar e entender as necessidades das criangas com cancer e de seu sistema
familiar, durante o diagndstico e o enfrentamento da doenca;

b) explorar a experiéncia e os pontos criticos da jornada das criancas e de
familiares, bem como as relagdes com a geracao de BES desses publicos;

c) cocriar oportunidades em servigcos para melhorar o BES das criancas e de seus

familiares durante o diagnostico e o enfrentamento da doenca.

Os resultados apresentados sao essencialmente qualitativos. Alguns dados
guantitativos apresentados nas analises subsequentes tém como objetivo auxiliar a
entender e caracterizar a amostra de participantes, e ndo devem ser extrapolados ou
generalizados para outros grupos.

Para levantamento e entendimento das necessidades dos publicos (objetivo
especifico “a”), foram utilizados os resultados obtidos por meio de (i) entrevistas em
profundidade, com familiares e profissionais especialistas; (ii) cocriacdo para geragcao
de storyboard, com criancas em tratamento e maes/cuidadores; (iii) observacao
participante da Gincana D-Well, com criancas em tratamento e méaes/cuidadores,
conforme descrito no capitulo 3, referente ao Método.

Os instrumentos utilizados procuraram distinguir as fases para levantamento
de necessidades dos publicos e descricdo de experiéncias e pontos criticos da
jornada. Entretanto, a obtencéo e a classificacdo dessas informacdes de forma isolada
sdo complexas. Do mesmo modo ocorre com a diferenciacdo do que poderia ser uma
causa ou uma consequéncia, uma vez que essas percepcdes se fundem. Os autores
Bergstrom et al. (2008), Khalid et al. (2006) e Li e Holtta-Otto (2022) sinalizam que ha
dificuldade de distin¢édo, tanto no que se refere ao levantamento de necessidades

como a analise de resultados obtidos por meio da utilizacdo de instrumentos

especificos para esse fim, o que foi vivenciado pela pesquisadora.
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4.1 LEVANTAMENTO E ENTENDIMENTO DE NECESSIDADES

Neste subcapitulo, expdem-se o0s resultados relacionados ao objetivo
especifico “a”, de levantamento e entendimento das necessidades dos publicos,
obtidos por meio (i) das entrevistas em profundidade, (ii) das dinamicas de cocriagcéo

para a geracao de storyboard e (iii) da observacéao participante da Gincana D-Well.

4.1.1 Resultados das entrevistas em profundidade

Os dados apresentados neste subcapitulo referem-se ao levantamento e ao
entendimento de necessidades dos publicos, obtidos por meio da realizacdo de
entrevistas em profundidade com familiares e profissionais especialistas, conforme
detalhado no capitulo 3, Metodologia, no item 3.5. A abordagem sobre as
necessidades dos publicos foi um dos temas previstos nos roteiros utilizados
(Apéndices A, B e D).

Durante a realizacdo das entrevistas com as mées, nessa etapa exploratoria,
foi possivel levantarem-se os servicos mencionados pelos familiares em diferentes
fases do tratamento dos filhos, que foram compilados e associados a alguns temas,

conforme a figura a seguir.

Figura 21 - Servicos x Temas compilados das entrevistas com méaes
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A partir das entrevistas, explorou-se um conjunto de detalhes e evidéncias mais
ricas em relacdo aos resultados obtidos nos outros instrumentos utilizados com esse
mesmo fim ao longo do estudo, pois foi possivel conhecer a experiéncia da pessoa
entrevistada em relacéo ao contexto relatado. Mesmo tendo os servigos ambulatoriais
como foco da coleta, percebe-se que boa parte das necessidades surgem a partir do
diagnéstico e dos primeiros dias de contato do familiar e da crianga com o inicio do
tratamento. O contato com a nova realidade e o reconhecimento de necessidades dai
decorrentes, em geral, ocorre a partir do diagnostico e da necessidade imediata de
uma primeira internacdo, seja para realizacdo de exames complementares, para o
inicio de um tratamento ou para a realizacdo de procedimentos cirdrgicos. Segundo o
relato de familiares, entre uma consulta ao médico e a entrada na oncologia, ndo ha
tempo de se preparar para essa nova realidade, nem mesmo de saber como lidar com
a noticia, e todos se veem diante de uma mudanca radical em suas vidas (Mée A,
Mae B, Méae E, Mae G).

Quando tu imagina o pior, jamais imagina que pode ser cancer.[...] e quando
tu vé tA num hospital, sozinha, cercada de criancas com aparéncia de
doentes, sem cabelo, cheias de fios pendurados e mées desesperadas. Tu
ndo faz nem ideia de tudo que ainda vai te acontecer. [...] Minha filha ficou
desesperada perguntando se ela também ia ficar assim. [...] hoje pra fazer as
consultas mensais, ela gosta de ir 1a, sabe que vai encontrar alguns amigos
e brincar com eles (Mae D).

“Quando chegamos 4, o cenario € assustador. Meu filho s6 me perguntava pra
onde eu tava levando ele, o que iria acontecer com ele, e que queria voltar para casa.
[...] nem eu fazia ideia do que ia acontecer pra tentar responder” (Mae C).

Essa mesma percepcéo, de que 0s primeiros contatos com a realidade da
doenca e do tratamento sdo os mais impactantes, também foi confirmada na
realizacdo das entrevistas longitudinais com familiares. Porém, a medida que a
crianca e o familiar comecam a entender melhor a doenca e o tratamento, mesmo com
intercorréncias, ja lidam com suas necessidades de outra forma, pois h&a a construcéo
de um aprendizado nesse processo, que as auxilia, ainda que tenha sido obtido a
partir da informalidade e da interacdo com outros familiares.

Para a organizacdo dos resultados, foram utilizadas técnicas de andlise
tematica e analise descritiva, que permitiram identificar os seguintes temas,
relacionados as necessidades dos publicos, conforme apresentado nos tépicos a

sequir.
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4.1.1.1 Informag&o util e acessivel

A necessidade de acesso a informacdo de qualidade foi mencionada pelos
familiares em diferentes momentos do diagnéstico e da jornada de tratamento da
doenca, citando-se situacdes decorrentes da desinformacao e da falta de orientacao,
que geraram dificuldades e estresse entre os familiares. “A gente é nota zero em

cancer, ndo sabe nada, mas precisa saber tudo” (Mae B).

4.1.1.1.1 Informac@es durante etapa de diagndéstico e nas fases iniciais do tratamento.

Segundo a Méae E, “ninguém tem um filho achando que ele vai ter cancer.
Nunca fomos preparados para lidar com isto”. Até que o familiar chegue ao diagnostico
da doenca, em geral o que antecede € um periodo de dias, semanas ou meses, e até
mesmo anos, de visitas a pronto atendimentos para verificar o que pode estar

acontecendo com a saude do filho.

Depois de ter passado meses em busca de um diagnéstico para o meu filho,
o laboratério me ligou dizendo pra eu levar o resultado num médico urgente,
pois se tratava de algo muito grave e urgente. Primeiro fui no hospital da
minha cidade, que disse que ndo poderia nos atender pois a cidade que
constava no meu cartdo do SUS era outra e ndo podia ter atendimento la. Fui
para o hospital da cidade vizinha, a mesma do cartdo, que me disse que tinha
que procurar uma UPA. Fui para a Unica UPA aberta, que disse que também
nao poderiam me atender. Tudo isto com um filho passando mal no meu colo
e um exame do laboratdrio na méo. Me descontrolei, fiz um escéndalo na
recepcdo. [...] uma médica ouvi o fiasco que eu tava fazendo e foi ver o que
estava acontecendo. Eu falei que nao tava la por frescura, que o laboratério
tinha me ligado dizendo que precisava levar para um médico urgente. Entdo
resolveram me atender [...] Figuei como uma barata tonta por horas, com ele
no colo, fazendo o que me diziam pra fazer e nunca tava correto. Ninguém se
preocupa se tdo te mandando pro lugar certo ou ndo, e nem do esforco que
tu faz pra chegar até 14, s6 querem se livrar da gente (Mae C).

Para os casos em que a crianca necessita realizar o tratamento fora de sua
cidade de domicilio (em geral, residem no interior do Rio Grande do Sul, e o hospital
situa-se na capital, em Porto Alegre), os familiares costumam chegar ao local sem
gualquer conhecimento sobre transporte, hospedagem, alimentacdo. Também héa
diferencas em procedimentos e protocolos de internacdo entre as instituicbes de

saude, o que os deixa confusos, sem uma orientacdo adequada a respeito de como

proceder.
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No hospital da minha cidade, quando tu faz uma internag&o tu precisa levar
tudo, a roupa de cama, de banho, da crianc¢a, tudo, pois eles ndo fornecem
nada”. [...] Fui pra Porto Alegre com uma mala enorme e la ndo precisava
nada disto. E pior € que eu nem tinha onde guardar esta mala. Tive que pagar
um Uber pra levar de volta pra minha casa, era o dinheiro que eu tinha pra
gente comer alguma coisa (Méae A).

Parte dos familiares também apontou a dificuldade que tém para obtencéo de
informacdes confiaveis sobre a doenca, afirmando que “ficam perdidos”, sem saber a
guem perguntar, conforme pode ser comprovado em alguns relatos a seguir. Diante

disso, buscam informacgdes pela internet e por uma rede formada entre familiares que

se conhecem em salas de espera de atendimento e em hospitais.

Quando tu descobre que o filho tA com cancer, tu fica enlouquecida no google
buscando informacdes [...] que doenca é esta, se tem cura, o que pode
acontecer, se ele vai sofrer, se vai operar, quanto tempo vai ter de vida, tudo
0 gque aparece tu quer saber. [...] Tu perde o chao, fica totalmente perdida, e
tu s6 tem o google pra te ajudar [...] e fica todo mundo, o tempo todo, te
perguntando estas coisas que tu ndo sabe responder. E uma pressdo muito
grande (Mae A).
Passar por um processo de aprendizagem sobre a doenca e o tratamento,
assim como conhecer outros familiares, que compartilham suas experiéncias, também
foi apontado pelos familiares entrevistados com fatores que os ajudam a lidar com as

dificuldades iniciais do tratamento (Maes A, B e H).

Na primeira internacéo tu conhece outras familias que comegam a te ajudar
com o que eles ja sabem, ajuda muito. Tu entra nos grupos de WhatsApp e
ali vai perguntando coisas. Mas com o tempo a gente aprende que precisa
saber filtrar, tem de tudo e as vezes ndo é bem assim. Mas ajuda muito, sem
davida. [...] hoje me sinto orgulhosa quando consigo ajudar (Mae C).

Ter acesso a informacdes Uteis e confiaveis é importante e, segundo o0s
familiares, pode ajuda-los a lidar com o estresse e o desgaste na fase inicial. Além de
ser esse um periodo de grande envolvimento com as questfes atinentes a saude da
crianca e de organizacéao das rotinas da familia, ha muita inseguranca e duvidas sobre

a doen(;a e o tratamento.

4.1.1.1.2 Informacdes sobre os direitos dos pacientes e das familias

Ha informacgdes que as familias descobrem conversando com outros familiares
gue ja passaram pela mesma situagdo, como é possivel verificar no relato da Mae G,

sobre os direitos para Tratamento Fora do Domicilio (TFD): “Se uma outra familia ndo
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tivesse me falado sobre isto e me indicado um advogado, provavelmente ela néo teria
conseguido o tratamento que ela fez em S&o Paulo, e a historia dela teria sido outra,
muito pior” (Méae G).

Por meio da indicag&o de outros familiares, sdo acionados agentes externos da
comunidade, incluindo politicos, que os ajudam no encaminhamento de suas
guestdes. Segundo o relato da Mée E, foi necesséria a intervencao de um politico da
cidade para que seu problema fosse resolvido: “Me indicaram um vereador pra tentar
me ajudar a conseguir 0 que eu precisava e funcionou [...] era ano de eleicdes e eles
tavam ajudando. Foi uma outra mae que me deu a dica e o contado dele. Foi o que
resolveu” (Mae E).

Ter acesso a informacdes sobre planos de saude e servigos oferecidos pelas
instituicbes publicas pode ajuda-los no conhecimento de seus direitos e em suas
decisfes. O relato a seguir evidencia uma boa intencdo de um profissional em ajudar
o familiar, mas demonstra que as regras e as informacfes ndo sdo suficientemente

divulgadas:

Meu plano de saude tem um custo de coparticipacdo alto. Entdo a médica
sugeriu encaminhar tudo pelo SUS. S6 que agora estou sendo cobrada, o
SUS ta cobrando do meu convénio e estou com uma grande divida. Se eu
soubesse que teria que pagar igual, eu teria escolhido um outro hospital pra
fazer o tratamento e os procedimentos [...] que é muito melhor, oferece mais
condicdes e conforto pra gente (Mae F).

As informacBes circulam muito mais entre familiares do que pelos canais
formais ou oficiais, e nem todos acabam tendo acesso aos mesmos beneficios. As
regras sobre os direitos das criancas e de familiares sdo pouco transparentes e
divulgadas, o que pode interferir na conducdo de um tratamento, que, em alguns

casos, poderia ser realizado em centros especializados.

4.1.1.1.3 Encaminhamentos administrativos

Algumas situacles relatadas referem-se ao despreparo do familiar quando
precisa realizar algum encaminhamento que envolva processos administrativos, seja
junto a 6rgdos municipais, estaduais ou até mesmo junto aos convénios de saude.
Muitas vezes, 0s processos sao extremamente burocraticos, exigindo o
preenchimento de formulérios e apresentando termos técnicos, ou permanecendo

parado, sem resposta, 0 que gera estresse, inseguranca e até mesmo sentimento de



129

raiva (Maes A, B e F). Segundo um dos familiares, “a gente ndo tem tempo nem de
comer ou pensar em tomar um banho e precisa correr atrds de varias coisas que
nunca ouviu falar” (Mae A).

Essas situacdes indicam a necessidade de se tratar a respeito de determinados
procedimentos administrativos de forma diferenciada, quando necessario. Segundo o
exemplo dado por uma das mées, a médica que atendeu a filha entendeu o caréater
urgente para iniciar o tratamento e agiu rapido para viabilizar a transferéncia ao

hospital de Porto Alegre, mas, depois, o processo ficou parado.

A médica tinha feito uma solicitacdo de transferéncia urgente pra ela ir pro
hospital de Porto Alegre. Fez tudo na hora, tudo certinho, agilizou o maximo,
e nada de resposta. Ela resolveu ligar pra secretaria da satde depois de dois
dias, a pessoa la acessou 0 sistema, viu a solicitacdo, viu que a
documentacdo tava toda completa e respondeu que ainda tava no prazo
previsto para fazer o encaminhamento. A médica falou que o tempo que ela
tava levando pra dar explicacBes era maior do que dar o “enter” para seguir
com o pedido [..] entdo a funcionaria fez, na hora, mas bem contrariada (Mae
E).

O apoio das prefeituras municipais também foi mencionado, no que se refere
tanto ao desconhecimento para realizar alguma solicitacdo, como a eficacia dos
servicos oferecidos, principalmente em relacdo ao transporte entre as cidades do
interior para a capital: “O transporte da prefeitura € muito ruim, a gente precisa sair de
madrugada para levar o filho e ficar o dia todo fora la para voltar no final da tarde, mas
€ 0 que temos [...] ndo da pra se queixar, mas poderiam ver que € uma crianga com
cancer” (Mae H).

Em relacdo a processos e prazos que envolvem servicos relacionados ao
cancer pediatrico, os profissionais entrevistados apontam a falta de um olhar
diferenciado para as questdes clinicas, fisicas e psicossociais desse publico. Segundo
a Profissional E, “Os processos que envolvem a doacao e transporte de 6rgaos para
transplante funcionam, e muito, porque estédo preocupados em salvar uma vida. Sera
gue ndo ta na hora de se pensar mais sobre isto? e aprender sobre isto?”.

Em funcdo das dificuldades encontradas com o encaminhamento e,
principalmente, com a obtencéo de respostas para processos administrativos, alguns
familiares acionam outras pessoas, que exercem influéncia na comunidade ou atuam
na politica, para solicitar ajuda. Em alguns casos, foi 0 que resolveu a situacao,

conforme o relato da Mae D:
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Tentei conseguir pelos meios formais, mas ndo funcionou. S6 deu certo
guando fiz por outros meios, usando gente importante. [...] tem uma diferenga
gritante de conduta entre os profissionais que te atendem. O médico que tava
fazendo a eco ligou direto pro pediatra, que abriu o consultorio fora do horario
pra nos receber, e nos orientar e fornecer a documentacéo [...] e depois fica
tudo parado, sem resposta pra nada até tu conseguir alguém que da um
“carteirago”. Dai tudo vai. E triste, mas é verdade. Ninguém ta ali pra perder
tempo com o que néo funciona (Mae D).

Parte das dificuldades dos familiares podem estar relacionadas ao preparo dos
profissionais para lidarem com a situagdo, assim como a cultura de gestdo das

organizagoes:

Tem muito para ser feito na formacéo e preparacdo dos profissionais, bem
como na cultura das organizacdes. Ta na hora de entender que falar de
salide, de vidas, da experiéncia do paciente, ndo é falar sobre hotelaria e
burocracia, é saber o que realmente importa para eles. E isto tem que fazer
parte da cultura [...] estar coerente com o perfil das pessoas e dos gestores,
[...] no desenho dos processos, nos prazos e indicadores voltados para as
necessidades dos usuarios [...] J& houve alguns avancos neste sentido, mas
estamos longe de atender o que realmente importa para eles (Profissional J).

O desenvolvimento de uma cultura organizacional com foco no cuidado tem
sido um dos desafios para as instituicbes que passaram a incorporar a experiéncia
como elemento essencial da prestacdo dos servicos de saude. Profissionais que
tiveram acesso a programas de desenvolvimento em PX, e ja passaram por diferentes

instituicbes, percebem a diferenca entre os principios e as praticas decorrentes da

gualificacédo de seus colaboradores.

4.1.1.2 Respeitar a voz e o ponto de vista dos usuarios

Foi recorrente o relato das dificuldades enfrentadas pelas familias para serem
ouvidas, principalmente quando ainda estdo em busca de diagnéstico ou enfrentam
situacBes de necessidade de obterem pronto atendimento para as intercorréncias.
Segundo a mée “D”, existe uma banalizagdo sobre o que é relatado sobre o préprio
filho: “tive que ouvir: isto ndo é nada, é s6 mais uma virose, e em 2 dias minha filha
estava internada em estado grave. A gente conhece o filho que tem e sabe quando
alguma coisa esta errada”. Se houvesse uma atencdo maior para o que a mae relata
sobre a saude do filho, algumas situa¢des de agravamento poderiam ser evitadas por

meio de um diagndstico precoce correto (Maes B, D, F e G).
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A gente explica que é uma crianga em tratamento oncoldgico, leva os exames
e laudos pra comprovar, que precisa investigar melhor. Mas me disseram:
Maée, tu ta muito neurética com tudo isto. Mas ja era muito grave, e ndo me
levaram a sério naquele atendimento (M&e H).

Por outro lado, algumas instituicdes de saude tém investido em estruturas e
processos voltados as necessidades e as experiéncias do usuario, principalmente na
qualificacdo e na sensibilizacdo de suas equipes para o0 exercicio da escuta ativa, a
fim de respeitarem e valorizarem o relato das criangas e dos familiares, bem como de
sugerirem melhorias nos processos internos. Segundo o Profissional |, cuja instituicao
ja tem trajetéria e estrutura administrativa consolidadas em PX, os avancos
conquistados sao evidentes e gratificantes, levando bons resultados tanto para o

publico interno como para o externo.

Nossos colaboradores sdo como um radar pra nossa instituicdo, valorizamos
cada informacdo que a equipe nos passa, tem que fazer parte da nossa
cultura. Através deles podemos saber as necessidades que eles tém do ponto
de vista deles, e 0 que pode ser feito por nds para ajudar essas criangas e
familiares. E cada vez mais os profissionais envolvidos querem saber mais,
perguntam mais e se envolvem mais, querem ter este tipo de feedback do
usuario [...] compartilham préticas entre as equipes, fazem sugestfes e hoje
acreditam e jA& comemoram os resultados. [...] Hoje temos criancas e
familiares participando de dindmicas de codesign nas nossas capacitacdes
internas, e eles também tem representatividade no nosso conselho
consultivo. Tem sido incrivel, para todos (Profissional |).

Outros profissionais entrevistados sinalizam pequenas mudancas no dia a dia,
gue podem ser feitas para ajuda-los: “Nem tudo precisa ser complexo, caro ou
grandioso. Existem coisas simples e que fazem toda a diferenca. SO precisamos
aprender a ouvir e considerar o ponto de vista deles como importante” (Profissional
M, referindo-se as necessidades de criancas e familiares).

A partir de uma cultura de gestdo com foco no cuidado e na experiéncia,
desenvolvida para valorizar as necessidades e o ponto de vista dos usuarios de
servicos, as equipes sentem-se amparadas para reverem suas praticas, gerando
engajamento e mobilizacdo. O relato deste familiar € um exemplo sobre iniciativas de
profissionais para ajuda-los, mesmo sem o respaldo institucional: “O apoio que a gente
recebe dos enfermeiros € fora de série, mas porque eles precisam fazer algumas

coisas escondido dos chefes? N&o td reclamando, s6é queria entender” (Mae H).
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4.1.1.3 Desmistificar o preconceito sobre a doenca

Familiares e criancas relataram situacdes de preconceito e ocorréncia de
bullying relacionado a doenca, o que acontece tanto no contexto familiar e escolar
como social. A desinformacgéo gera o afastamento de familiares e amigos, o que foi
agravado ainda mais pelas necessidades de distanciamento social impostas pela

pandemia, a partir de 2020.

E uma realidade muito dura, mas infelizmente acontece, afastando ainda
mais as criangas e familias do convivio social. Houve muito avango sobre as
informacdes e preconceito que existiam sobre 0 autismo, serd que o cancer
infantil ndo esta merecendo algo parecido? (Profissional E).

“‘Quando eu disse para uma mae, que estava sentada ao meu lado num pronto
atendimento, que meu filho tinha cancer, ela mudou de lugar e disse para os filhos
dela ndo chegarem perto da gente porque a doenca pega” (Mae C).

“Fui acusada pela familia do meu marido que eu tinha transmitido a doenca
para a minha filha [...] convivi com esta culpa por meses até que um médico me
explicou que néo tinha nada a ver” (Méae E).

Tratar sobre a doenca nos contextos escolares, permitindo que as criancas
falem sobre o assunto, ainda € visto com resisténcia. Por outro lado, pode ser uma
alternativa para disseminar informacdes e reduzir preconceitos entre colegas e
amigos. Ja existem iniciativas de producéo de cartilhas e jogos educativos que podem
auxiliar as instituicdes de ensino a realizarem uma abordagem adequada do tema com

0 publico infantil.

Minha filha estava muito aminada em levar a Cartilha da Beaba'? para a
escola dela, para os colegas poderem saber de uma forma bastante simples
0 que € o cancer, na linguagem das crianc¢as.[..] A profe, desconversou,
enrolou e nunca levou adiante. Ela ficou muito frustrada com isto. [...] Acho
que esta professora nao quis falar sobre o assunto, por desconhecimento,
medo, sei la.[...] Parece que existe um tabu pra falar sobre o cancer. Também
fiquei muito chateada, sei 0 quanto era importante pra minha filha dividir isto
com os coleguinhas e acredito que entre as criangas eles iriam conseguir falar
sobre a doenca sem problemas (Méae G).

12 Organizacdo da Sociedade Civil de Interesse Publico formada por pacientes, familiares e
profissionais da salde que utiliza Tecnologia da Informacdo e Comunicacao para abordar assuntos
dificeis de uma maneira facil.
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4.1.1.4 Preparo dos familiares para lidarem com uma nova realidade e com as

incertezas sobre o futuro

Segundo o relato de familiares, ha muitas dificuldades para que familias e
criangas aceitem e aprendam a lidar com uma nova realidade, que jamais foi
imaginada e que lhes é imposta em questdo de dias ou até mesmo de horas. Ao
mesmo tempo, existe pouca atuagao e orientagcdo dos profissionais para falar sobre
essa falta de previsibilidade e sobre os impactos que os envolvidos terdo em suas
vidas, assim como sobre as possibilidades do desenvolvimento da doenca,
encaminhamentos e tratamentos, principalmente em médio e longo prazo. Mais uma
vez, percebe-se que, por meio da informalidade, da troca de experiéncias com outros
familiares, boa parte tem acesso a algumas informacdes e orientagdes, 0 que nem

sempre se da de forma qualificada, por melhores que sejam as intencoes.

A gente sabe que cada caso é um caso, mas poderiam nos dizer que pode
acontecer isto ou aquilo. Estamos sempre esperando pelo pior e pelo que as
outras mées nos contam. O que mais temos de informacdes é pelos grupos
de maes do whats (Mae E).

Tem maes que me ajudaram muito, levo isto no coracdo pra toda a minha
vida, foram meus anjos, tenho muita gratiddo. Mas tem outras que sdo muito
pessimistas, te deixam pra baixo, dizem que tal coisa ndo funciona, que nao
vai adiantar nada, so vai fazer o teu filho sofrer. Um dia ouvi de uma delas:
‘olha, ndo escuta tudo o que te falam, as mées da leucemia sdo muito
pessimistas, ndo da bola, vive o teu momento e acredita em Deus’. [...] as
primeiras semanas sao horriveis e tu ndo sabe no que acreditar, além de
Deus (Mae A).

Essa situacao deixa os familiares ansiosos e inseguros sobre o que podera
acontecer no futuro e o que pode ser feito para mitigarem-se os efeitos da doenca e
do tratamento. Segundo eles, a criangca supera uma etapa do tratamento e, depois
disso, todos ficam permanentemente em alerta, esperando que o pior possa
acontecer. Também hé dificuldades para preverem-se possiveis efeitos e traumas

gerados nas criancas, o que, as vezes, sO € percebido com o passar do tempo.

4.1.1.5 Formacéao de Redes de apoio

Boa parte dos familiares tentam organizar-se para darem conta de suas
demandas e necessidades acionando uma rede de apoio dentro da prépria familia, o

gue, em alguns casos, vem acompanhado de sentimento de culpa. Para os casos de
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periodos de internagcdo e de tratamento de longo prazo, bem como casos de
necessidade de deslocamento ou até mesmo de mudanca para outra cidade, as
alternativas esgotam-se rapidamente, ficando a responsabilidade apenas para o
familiar/cuidador. Além da necessidade de abandonarem tudo em sua cidade de
origem, ficam sobrecarregados. Mais uma vez, foram relatadas iniciativas organizadas
pelas préprias mées, para realizarem revezamentos e a¢cfes de ajuda matua. A Mae
A relata que recebeu mais ajuda de estranhos do que da propria familia: “Deveria ter
uma ONG s6 pra ajudar as maes oncoldgicas, a gente passa muito trabalho e ndo tem
pra quem recorrer. S6 quem ja passou pelo que a gente passa, pra conseguir entender
como é” (Mae A). Também a Mae G relata: “Quando eu pude alugar uma pensao ali
perto, emprestava para outras maes, lavava roupa, fazia e levava comida pra elas.
Um tenta ajudar o outro como pode. E uma nova familia que surge e que te entende,

e que te apoia”’ (Mae G).
4.1.1.6 Necessidades de acolhida, inclusao e convivio social

Além de algumas situacfes ja relatadas, quanto a afastamento das pessoas
em decorréncia do desconhecimento e dos preconceitos existentes sobre a doenca,
a pandemia do Covid-19 acentuou a situacdo de isolamento familiar e social das
criancas e de seus familiares. Por restricdes impostas pela propria pandemia, esse foi
um fator que impactou a todos. Em se tratando das criancas e de familiares envolvidos
no tratamento de cancer, os cuidados precisaram ser redobrados, e o convivio ficou
limitado a pouquissimas pessoas de seus relacionamentos. Algumas escolas citadas
pelos entrevistados ndo conseguiram oferecer alternativas de manutencéo de vinculos
dos filhos com os colegas, ainda que fossem néo presenciais.

Segundo a Mae A, com o tempo, a escola foi esquecendo dela:

Pediam noticias pra mim de vez em quando, mas ela (filha) perdeu totalmente
0 contato com seus colegas e amigos. Puxa, poderiam mandar cartinhas,
desenhos, qualquer coisa pra deixar ela mais feliz. Com o tempo vai tudo

esfriando, vira rotina e a tristeza s6 vai aumentando (Mae A).
O mesmo aconteceu em relacdo aos familiares/cuidadores e aos irméos das
criancas. As familias foram sentindo-se cada vez mais isoladas e excluidas. O
ambiente hospitalar, mesmo quando frequentado para a realizagcdo de consultas ou

exames periédicos, torna-se um dos poucos ambientes de convivio, além dos grupos
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de WhatsApp formados entre familiares e criancas que se conheceram no hospital e

mantém vinculos apds o periodo de internacéo.

4.1.1.7 Necessidades de entretenimento e interacao

O relato das familias sinaliza as necessidades de interacdo e de formas de
entretenimento para o publico pediatrico, condizente com sua condicdo fisica e
adequada a seu perfil e idade. Aléem do isolamento jA mencionado, as criangas
sentem-se entediadas, seja nos casos de longos periodos de internacdo ou nas
esperas demoradas para utilizacdo do transporte ou de realizacdo de consultas ou

exames.

O mundinho das criancas e da gente fica limitado a doenca, ao hospital e um
celular quando se tem internet. Com o tempo conseguimos a doacdo de um
tablet pra ele e entdo ele conseguiu acessar algumas coisas diferentes, jogar
pra passar o tempo, falar com amigos e colegas, se divertir um pouco (Mae
C).
“Alguns hospitais e salas de espera, tem televisdo, ou papel e lapis para as
criancas desenharem enquanto esperam. Ajuda bastante” (Mae F).
Os profissionais entrevistados admitem que nem sempre a estrutura fisica e a
disponibilidade de materiais sdo adequadas ao atendimento das criancas e que
poderiam ser criadas alternativas de entretenimento ou distracdo, que ajudassem a

reduzir o tédio e o estresse (Profissionais C e K).

4.1.1.8 Necessidades de apoio psicossocial

A mencao a necessidades de apoio psicologico e social, tanto para a crianca
como para a familia, foi frequente nas entrevistas, em diferentes fases e momentos
da doenca e do tratamento, como decorrentes do enfrentamento de situacdes
inesperadas, com forte impacto emocional. Durante a internacdo, alguns hospitais
oferecem apoio psicolégico a crianca, mas, em geral, ndo é extensivo aos familiares,
e nem sempre 0s profissionais foram avaliados pelos familiares como habilitados para
lidar com esse publico e contexto: “Era evidente que aquela psicologa ndo estava
acostumada a atender criancas, ainda mais com cancer. Nao funcionou” (Mae B).

Outra situacdo mencionada refere-se a ocorréncia de separac¢des conjugais, de

afastamento por parte do pai e de desestruturagéo do nucleo familiar, agravando ainda
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mais os aspectos emocionais envolvidos. “N&o tem relacdo que se mantenha
saudavel, a gente abandona tudo, trabalho, marido, vida, os outros filhos. [...] o que
fica € o sentimento de culpa por ndo dar conta de tudo e muita cobranca. Me senti
muito sozinha e desamparada” (Mae C).

Por outro lado, alguns profissionais que prestam servi¢gos de apoio queixam-se
da falta de adeséo e de engajamento dos familiares no acompanhamento dos filhos,
principalmente no médio e no longo prazo: “Nem todas as familias se importam com
as criangas como a gente gostaria, o que nos frustra bastante” (Profissional B).

As questdes relacionadas a autoestima, tanto das criancas como dos
familiares, também foram mencionadas. Algumas evidéncias e sequelas fisicas da
doenca deixam claro que elas estdo passando por algum tipo de tratamento
oncoldgico, como ficar sem cabelo, usar o portocath (catéter para receber
guimioterapia) ou ter alguma sequela fisica decorrente de cirurgia, 0 que sempre
chama a atencéo e desperta a curiosidade de outras pessoas e criangas. Lidar com o
diferente, seja em relacdo aos aspectos fisicos ou a limitacdes sobre o que a crianca
pode fazer e até mesmo pode comer em ambientes coletivos, requer
acompanhamento especializado. Alguns relatos referem-se a traumas decorrentes da
falta de orientacdo e apoio adequado diante do enfrentamento dessas situacoes,
como o sentimento de vergonha por parte da crianga que esta sem cabelo e ndo quer
gue ninguém a veja assim (Mde D). As maes sentem-se despreparadas e
desamparadas, necessitando de ajuda para saberem o que fazer (Maes C e D).

“‘Quando elas estdo no hospital em contato com outras criancas com situacao
semelhante, principalmente em relacdo aos aspectos fisicos, elas se sentem
melhores, acolhidas [...] deve ser o sentimento de empatia que rola entre eles” (Mae
A, referindo-se a filha).

“Tem muito espaco para a atuacdo de profissionais de servigo social e de
psicologia para ajudar as familias. Os cursos poderiam fazer programas de estagios,
de voluntariado, e os alunos usarem como horas complementares” (Profissional G).

Alguns familiares também fizeram referéncia a busca de apoio espiritual,
atribuindo alguns desfechos positivos, ocorridos durante o tratamento, a fé e a Deus,
conforme os relatos das Mées D e B, a seguir. A converséo de familiares ateistas e
de agnosticos para alguma religido ou espiritualidade, durante o enfrentamento da

doenca, também foi mencionada por alguns participantes (Maes A, D, F e G).
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“Criei um grupo na rede social com mensagens de fé e de otimismo. E a palavra
de Deus que nos ajuda nestas horas” (Mae D).
“Pedi um milagre para Deus e ele me atendeu” (Mae B).

4.1.1.9 Necessidades de apoio econdmico

A necessidade de apoio econdmico foi bastante mencionada, principalmente
por parte de mées que precisaram abandonar o trabalho a fim de se dedicarem ao
tratamento do(a) filho(a). Esse fato resultou na redugéo significativa da renda familiar,
considerando-se também a existéncia de um aumento natural das despesas em
funcdo do tratamento. Com a pandemia de Covid-19, a situacao de vulnerabilidade
econdmica dessas familias ficou ainda mais critica, pois algumas atividades informais,
gue antes eram vistas como alternativas para complementacdo de renda, ficaram
bastante restritas. Alguns familiares recorreram a criagao de “Vakinhas” e a doacgdes
utilizando-se das redes sociais, com bons resultados de curto prazo. Todavia, nem
sempre a exposicao da vulnerabilidade foi vista como uma boa alternativa, uma vez
gue gerava criticas e julgamentos externos, como no caso da Mae E: “Fiz uma
Vakinha’ pelo Face e teve gente falando que eu tava me aproveitando da situacao
pra pagar as minhas contas”. Ja em outros casos, a iniciativa foi muito bem-sucedida,
e 0s recursos levantados representaram auxilio por um bom periodo (Maes A e F).

Entretanto, mesmo com as solu¢des encontradas por meio de doacdes, as
guestdes de vulnerabilidade econdmica costumam perdurar por longo prazo,

dependendo da extensdo de cada tratamento e da situacao familiar de cada um.

Precisei largar o meu emprego, ganhava bem. Fiz um curso onde aprendi a
costurar e agora isto estd me ajudando a complementar a renda e ainda
consigo ficar por perto da filha. Quando ela esta internada, consigo fazer
pecas em croché, gue também aprendi no curso (Mae A).

‘Recebo uma cesta basica até hoje, o que ajuda bastante a compensar a

reducdo da nossa renda” (Mae D).
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4.1.1.10 Adequacdo dos ambientes (aspectos relacionados a estrutura fisica e
acolhida)

As necessidades de adequacdo de ambientes fisicos foram relatadas tanto a
respeito da estrutura de internacdo, principalmente quanto as necessidades do
familiar acompanhante, como da estrutura dos ambientes familiares e das escolas,
para permitirem a frequéncia das criangas durante o tratamento.

Em relacdo ao ambiente hospitalar, além da falta de estrutura para que o
familiar possa descansar, questdes relacionadas a seguranca do paciente também
foram levantadas, especialmente em relacdo aos cuidados com contaminacéo,

durante o periodo da pandemia de Covid-19.

A crianca esta em isolamento, com todos os cuidados de higiene, tem que
passar alcool gel até na alma, e a gente pra poder comer, ir ao banheiro, ou
tomar um banho, precisa sair daquela ala e enfrentar filas enormes onde ta
todo mundo aglomerado, cheio de contaminacdo. A sensacéo é horrivel, s6
ficava pensando se eu tava levando alguma doenca, virus ou bactéria para
dentro do quarto da minha filha. Ndo é pedir mordomia, é ser coerente com
os cuidados de isolamento e de higiene (Mae A).

As vezes a gente tinha que dormir numa cadeira, e as enfermeiras chamavam
pra descansar um pouquinho durante a noite em algum quarto que estava
desocupado, mas tudo antes do plantdo mudar pra ninguém descobrir [...]. Ja
vi familiares dormindo no chao do corredor porgue ndo tinham para onde ir,
principalmente os que vem de outras cidades. [...] um familiar me ofereceu a
chave do quarto da pensao onde ele estava pra eu ir dormir um pouco ja que
ele ia passar a noite no hospital [...] e eu fui (Mae G).

Além do contexto hospitalar, os familiares relataram que, dependendo dos
cuidados necessarios, suas residéncias ndo estavam preparadas para acolherem a
crianca durante o tratamento, como, por exemplo, nos casos de realizacdo de
transplante de medula, quando ha necessidade de acabamento com reboco nas
paredes dos coémodos que a crianca frequenta. Isso pode demandar a transferéncia

da crianca para a casa de um familiar que apresente melhor estrutura fisica, ou a

realizacdo de investimentos financeiros para melhorias, 0 que nem sempre € viavel.

So fiquei sabendo que ndo poderia voltar para a minha casa uns dias antes
da alta, tive que ir pra casa da minha sogra por um tempo, até que
conseguimos ajuda pra rebocar a nossa casa. [...] Sabe o que é tu estar super
feliz porque vai poder voltar pra tua casa, ficar com os outros filhos, e dai te
falam que ndo, pra l4 tu ndo vai poder ir? Desabei a chorar e nem sabia 0 que
dizer pra minha filha e nem pros meus outros filhos também (Méae B).
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Em relac&o ao retorno ao ambiente escolar, um conjunto de cuidados precisam
ser considerados para preparar o retorno da crianga, em relagdo tanto aos aspectos
de adequacao da estrutura fisica e de acessibilidade como de ac¢des de acolhimento,
0 que nem sempre é observado. A Profissional C relatou que a exclusdo temporaria
da crianca do sistema escolar é terrivel, mas o retorno as atividades também é
bastante problematico e desafiador, principalmente para a crianca. E comum que, ao
retornar, a crianga perca o ano letivo e o vinculo com a turma de aula e amigos a quem
ja conhecia, vindo a sentir-se perdida e frustrada, com vontade de abandonar a escola.
Em funcdo da pandemia, as situacdes especificas que envolviam o retorno presencial
da crianca foram, de certa forma, neutralizadas pela orientacdo e diante da opcéo de
escolas e familiares, de ndo haver o retorno presencial ao ambiente escolar durante o
tratamento. No entanto, se, por um lado, o aspecto relativo a saude fisica das criancas
foi preservado, por outro, acentuou-se ainda mais a situacdo de exclusédo e de
isolamento social dessas criancas.

Segundo o Profissional L, hd uma grande expectativa para que as criancas

voltem as suas rotinas, mas elas precisam ser acolhidas de forma adequada:

A retirada da crianca da convivéncia familiar e social € muito impactante, mas
a fase de retorno para as suas atividades também precisa de atencéo e
cuidado. Os ambientes e as pessoas precisam estar preparados para esta
nova fase de acolhida e ficar atentos aos sinais de depresséo (Profissional
L).

4.1.1.11 Preparo e habilidade dos profissionais envolvidos nos atendimentos

Alguns relatos, sejam positivos ou negativos, evidenciam as oportunidades de
formacdo e desenvolvimento de habilidades dos profissionais de atendimento em
servicos de saude, principalmente ao considerar-se o atendimento a criancas e a
vulnerabilidade que envolve esse publico. Segundo relato da Profissional F, ela ja
lidou com criancas que apresentavam traumas de “gente com jaleco” e que
precisavam ser contidas a forca para a realizacdo de um exame. Por outro lado, a
profissional defende que essa situacdo pode mudar, dependendo da forma como
conseguem lidar com esse perfil de crianca, sendo possivel estabelecerem-se
vinculos e criar lagos de confianca.

Os familiares percebem as dificuldades dos filhos, mas se queixam da falta de

preparo ou de orientacdo para lidarem com a situagcao e do sentimento de culpa pelo
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gue estd acontecendo. Os relatos a seguir, das Maes C e D, sdo exemplos de
diferentes condugdes das dificuldades manifestadas pelas criangas.

“‘Meu filho precisava ser contido a forca pra fazer um exame de sangue, aos
berros e chutes, hoje tenho que tratar isto com um psicélogo. [...] Tinha que ouvir que

ele era muito mimado e que a culpa era minha” (Mae C).

Lembro que eu estava no hospital e fiquei sabendo que uma crianca ia ser
internada e ia ficar muito tempo por la. A equipe ficou sabendo que ela era fa
da Disney e decorou todo o quarto dela com o personagem que ela mais
gostava. Era a primeira internacéo dela, e tenho certeza que esta crianca teve
a oportunidade de ressignificar a ideia dela sobre o hospital (M&e D).

Entre os relatos, sdo citadas as necessidades de comunicacédo clara e
compativel dos profissionais com a realidade das familias e de estabelecimento de
relacbes de confianca e carinho, o que promove beneficios para ambos. As ajudas
informais recebidas nos ambientes hospitalares, envolvendo até mesmo o
descumprimento de normas para gerar maior conforto dos cuidadores durante a
internacdo, bem como as iniciativas como “vaquinhas” entre enfermeiros para a
compra de um brinquedo, geram sentimentos de reconhecimento de uma atuacéo

diferenciada dos profissionais, e de muita gratidao.

Lidar com o cancer infantil requer muito preparo e habilidade por parte
dos profissionais de apoio envolvidos, 0 que nem sempre acontece. A
formacédo destes profissionais precisa ser repensada. O foco técnico
nao isenta o desenvolvimento e a importancia das habilidades
humanas (Profissional J).

Algumas iniciativas das equipes de saude foram lembradas com carinho pelos
entrevistados, reconhecendo o empenho dos profissionais em ajudar as criancas e
familiares, indo além de suas obrigacdes: “As enfermeiras do hospital fizeram uma
vaquinha pra comprar um brinquedo pro meu filho, e que fez toda a diferenca pra ele.

O carinho delas com a gente é muito grande” (Mae F).

4.1.1.12 Engajamento dos envolvidos: familiares e profissionais

A necessidade de engajamento entre os envolvidos é percebida e foi relatada
tanto por profissionais que prestam servigos de saude, como pelos familiares, em

relacdo aos profissionais, sob perspectivas positivas e também negativas. Os
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familiares reconhecem a atuacao diferenciada de alguns profissionais, que pensam

em oferecer o que ha de melhor para eles:

A gente encontra muita gente iluminada pelo nosso caminho, séo verdadeiros
anjos. Mas tem outros que ndo deveriam estar onde estdo, ndo estdo nem ai
pra gente, ndo estdo preparados, parecem uns frustrados [...] falam mal dos
colegas pra gente... [...] parece que o técnico € um frustrado por ndo ser
enfermeiro e o enfermeiro € um frustrado por ndo ser médico (Méae F,
referindo-se a alguns profissionais).
Alguns profissionais lamentam a falta de interesse e engajamento de familiares
na utilizacao dos servicos de apoio disponiveis, assim como reconhecem o esforgo de

outros para utilizarem os recursos e acompanharem as criancas nas atividades.

A gente se organiza para fazer o melhor por eles, mas alguns ndo aparecem,
n&o avisam ou cancelam na UGltima hora. As vezes é dificil manter a nossa
motivagdo. Temos muito para oferecer, mas nem sempre é valorizado
(Profissional A, referindo-se aos atendimentos).

s

Segundo o Profissional M, o engajamento € importante para obtencdo de
melhores resultados, em relacdo tanto aos familiares como ao desempenho das
equipes. Alguns profissionais dedicam-se além do que é esperado deles, pois
acreditam em seu papel junto aos familiares: “Tudo comec¢a com a gestéo e a cultura
da organizacdo, vem de cima. Tem gente que bate o ponto e faz 0 minimo, nem
acredita mais nas coisas, e tem aqueles que se doam muito além do que se pode

esperar” (Profissional M).

4.1.2 Cocriacao para geracao de storyboard

O levantamento das necessidades, durante as dinamicas de cocriagdo, com a
participacdo de criancas e familiares, foi realizado por meio da intervencdo dos
pesquisadores, que exploraram verbalmente fatos e rotinas ocorridos durante as fases
de diagndstico e de tratamento, conforme descrito no capitulo sobre o Método, item
3.4.

Cada crianca criou sua propria narrativa, baseada em suas experiéncias,
incluindo elementos de fantasia, para compor as histérias e os desfechos. Em um dos
casos, 0S personagens criados pela crianga eram animais, sendo que, para o
paciente, foi escolhida a raposa “Leo”. Outra preferiu criar os personagens e ilustrar a

narrativa utilizando massinha de modelar, manipulando os personagens e adaptando
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0s cenarios a cada encontro. As figuras 22, 23, 24 e 25 ilustram parte do material
produzido pelas criangas. O ritmo de cada participante foi respeitado, resultando em
diferentes entregas, o que variou entre 5 e 9 episédios relatados.

Na analise descritiva das atividades e na andlise temética das informacdes
coletadas, foi possivel identificarem-se: (i) necessidades das criancas; (ii) etapas e
contextos mencionados pelos participantes; (iii) elementos fisicos citados pelas
criangas; e (iv) locais em que as narrativas se passaram, conforme sera listado a
sequir.

As necessidades das criangas, citadas abaixo, estdo relacionadas a suas
rotinas e seus medos, bem como as insegurancas que precisam enfrentar durante as
fases da doenca que experienciaram:

a) ter a ajuda dos adultos;

b) dar continuidade aos estudos;

c) lidar com o medo e a dor fisica;

d) lidar com procedimentos invasivos;

e) lidar com o tédio e com longas esperas;

f) lidar com a solidao e o isolamento social (saudades de amigos e familiares);

g) ter um sistema de compensacdes e presentes, para lidar com situacdes dificeis;

h) ter opcdes de entretenimento: sala de brinquedos, livros, jogos fisicos e digitais,
TV, acesso a internet (para filmes, desenhos, Youtube, WhatsApp);

i) ter acesso a celular ou tablet;

J) fazer novos amigos, manter amizades, interagir e brincar com outras criangas.
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Figura 22 — Pensar em coisas boas

it

Fonte: Elaborado pelas criancas participantes da pesquisa.

llustra¢bes que demonstram alternativas para manejo do medo, da dor e do desconforto,

como pensar em coisas boas: sorvete, pizza e brinquedos.

As etapas e 0s contextos citados pelos participantes relacionam-se as
situacbes que fizeram parte do histérico de cada um, com diferentes tipos de
complexidades e de realizacdo de exames e procedimentos:

a) diagnostico / quando descobriu a doenca;

b) etapas do tratamento;

c) consultas;

d) exames;

e) momentos dificeis;

f) momentos legais;

g) medo x coragem;

h) amigos;

i) escola;

j) familia;

k) situacBes pontuais decorrentes do tratamento, como, por exemplo, “o cabelo
esta caindo, e agora?”’;

l) dicas para outras criancas lidarem com as situacdes relatadas.

Em relacdo aos elementos fisicos e materiais explorados pelas criangas nas

narrativas, também estdo relacionados ao historico vivenciado por cada uma delas,
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com uma representacdo bastante especifica de sua jornada, mas com pontos em
comum no que se refere aos ambientes familiares e sociais:
a) casa da familia;
b) lancheria, cantina;
c) ambientes do hospital;
d) quarto;
e) banheiro;
f) maca;
g) cadeira de rodas;
h) material de uso dos profissionais, como jaleco, uniformes, avental, touca, luvas;
I) instrumentos utilizados, como o estetoscopio, lanterna para examinar os olhos,
termometro;
j) remeédios;
K) injecoOes;
l) portocath;
m) sondas;
n) poltrona dos familiares (onde a mae dorme);
0) suporte de soro;
p) ambulancia;
g) sala de recreacao;
r) sala de espera;
s) salas para realizacdo de exames, como sangue, RX, ressonancia, ecografia
etc.;
t) sala de cirurgia;
u) corredores do hospital;
v) celular, tablet, computador;
w) jogos e brinquedos;
X) livros;
y) presenca de animais de estimacao;

z) caixinha do amor: local para deixar cartas e bilhetes para outras criancas.



145

Figura 23 — O convivio das criangas com animais e pets

3

Fonte: Elaborado pelas criancas participantes da pesquisa.

Desenhos para representar o convivio com 0s animais e pets que foram incorporados as

histérias como apoio para lidarem com suas dificuldades.

Nas narrativas, as criancas exploraram alguns ambientes que fizeram parte dos
espacos por onde transitaram durante o tratamento, bem como os ambientes de
convivio social e familiar. As histérias retratadas passaram-se nos seguintes locais:

a) casa da crianca e de familiares;

b) escola;

c) quarto do hospital;

d) recreacao do hospital,

e) consultério do médico;

f) sala de exames de imagem,;

g) salas de recreacgdo e de acolhimento;

h) ambulancia.
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Figura 24 — Exemplos de ambientes do hospital

Fonte: Elaborado pelas criancas participantes da pesquisa.

llustracdes de ambientes do hospital em que se passam as historias.

As necessidades levantadas nesta etapa do estudo com as criancas foram

organizadas pela pesquisadora nos seguintes temas:

a)
b)
c)
d)

e)

f)

9)
h)

)
k)

aspectos fisicos decorrentes da doenca e do tratamento;

manejo da dor e do desconforto;

medo da realizacdo de procedimentos;

tédio para enfrentamento de longas esperas nos atendimentos;

aspectos relacionados as necessidades de brincar, fazer novos amigos e
interagir com outras criancas;

necessidades de compartilhar rotinas, celebrar as conquistas e confraternizar
com amigos e familiares;

recebimento de compensac¢fes por suas conquistas;

companhia de um pet;

acesso a recursos ludicos, fisicos e digitais adequados ao publico infantil;
manutencéo de atividades e vinculos escolares;

maneiras de lidar com sentimentos de solid&do e saudade de familiares,

amigos e colegas de aula;
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I) desejo de voltar para casa;
m) apoio psicossocial;

n) acesso a internet, televisdo, Youtube e outros recursos digitais.

Figura 25 — Exemplos dos momentos felizes

Fonte: Elaborado pelas criangas participantes da pesquisa.

llustracdes representando momentos felizes retratados, como voltar para casa e ficar

com amigos e familiares.

Em relacdo as contribuicbes dos familiares, como todos fizeram parte da
amostra da etapa de entrevistas em profundidade, foi possivel fazer esse
levantamento de forma direta, de acordo com o roteiro previsto nas entrevistas, cujos
resultados ja foram mencionados no item 4.1, sobre os resultados relacionados as
necessidades dos publicos levantadas nas entrevistas em profundidade.

E importante salientar que ha diferentes interpretacbes para os fatos,
considerando-se o ponto de vista do familiar e da crianca (Parra et al., 2017). No

guadro a seguir, apresenta-se um comparativo entre as percepc¢des das maes e dos
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filhos, sobre as fases de diagnostico e de inicio do tratamento, o que possibilitou a

percepcao dessas diferencas.

Quadro 5 — Perspectivas das criancas x perspectivas das maes

(continua)
Fase de diagnostico: dos sintomas ao inicio do tratamento
Perspectivas das Criancas Perspectivas das Maes
Beneficio ou solucéo esperada com o tratamento
Ficar bom; Saber o que o filho tem;
sentir-se bem. buscar a cura.
Necessidades e expectativas
Estar em um ambiente agradavel e Informacéo util;
confortavel, agilidade no atendimento;
ficar com a mée e com a familia; servigos médicos e ambulatoriais;
ficar com os amigos; cobertura para os custos do tratamento;
poder brincar e se divertir. forcas e coragem para enfrentar os desafios.
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(concluséo)

Fase de diagnostico: dos sintomas ao inicio do tratamento

Perspectivas das Criangas

Perspectivas das Maes

O que preocupa

Que doenga ¢é esta;
0 que esté acontecendo;
se vai ficar no hospital;

quem vai ficar junto;
quanto tempo vai levar;
se vai sentir dor;
se vai poder brincar com 0s amigos;
se vai poder ir para a escola;
0 que pode fazer;
0 que pode comer.

Precisa saber mais sobre a doenca;
como e onde ¢é feito o tratamento;
se tem curg;
se o filho vai sofrer;
se vai ter sequelas;
se vai precisar internar;
se vai fazer cirurgia;
quanto vai custar;
quanto tempo o tratamento vai durar;
quem vai poder ajuda-la;

0 que fazer em relagdo ao emprego;
COMO pagar as contas;

0 que fazer em relacdo aos outros filhos, a casa,
a familia.

O que deseja

Né&o sentir dor;
néo sentir medo;
poder brincar e se divertir;
voltar para casa;
poder ir para a escola;
fazer o que gosta;
comer 0 que gosta;
poder brincar com um pet (animal de

Que o filho ndo sofra;
que ele se cure;
que ela consiga dar conta de tudo;
que possam ter uma vida normal;
que tudo acabe logo.

estimacéo).
O que sente no dia a dia
Falta de informacGes e de empatia;

falta de apoio dos familiares;

Medo: preconceitos com a _do.enc;a;

. ) isolamento social;
Tristeza; x . .
tédio- preocupacdo permanente com a saude do filho

dor e desconforto;
orgulho, quando é forte;
vergonha das sequelas fisicas;
que ele é diferente;
isolamento social.

(covid, imunidade, contégio, riscos,
intercorréncias);
cansago;
estresse;
gratiddo por todos que ajudam;
fé e esperanca de que tudo vai dar certo;
orgulho das conquistas: ser otimista e ndo
desanimar.

Fonte: Elaborado pela autora.
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Um ponto a ressaltar € que a etapa da coleta com as criancas foi realizada
online, no auge da pandemia e do distanciamento social. De acordo com a pedagoga
da instituicdo, o dia de realizacdo da dinamica era esperado pelas criancas, e a
participacdo teve uma contribuicdo positiva em suas rotinas, pelo aspecto ludico e
divertido, mesmo que se tratasse de um tema de abordagem sensivel. Outro aspecto
importante refere-se ao respeito e a flexibilidade para os momentos em que a crianca
nao estava disposta a falar sobre um assunto. Nesses casos, a atividade era mantida,
mas adaptada a outros aspectos, além do contexto previsto. Em um dos casos, 0
término do periodo da coleta precisou ser trabalhado junto a crianca, pois, para ela,
poderia ser mantida por mais tempo. No ultimo dia de atividade com cada crianca,
sempre foi realizado um fechamento, para agradecer e comemorar tudo o que havia

sido produzido.

4.1.3 Observacao participante da Gincana D-Well

As atividades da Gincana D-Well tiveram como objetivo explorar aspectos
relacionados as necessidades das criancas quanto (i) ao apoio psicossocial; (i) a
educacéo e as rotinas escolares; (iii) bem como ao impacto dos servicos acessados
na AOP, conforme descrito no capitulo de método, item 3.6, etapa Observacéo
participante na Gincana D-Well. O evento transcorreu de forma bastante ludica e
descontraida, em um ambiente de brincadeiras, interacdo e contribuicdo entre os
participantes. As necessidades desse publico puderam ser exploradas a partir da
criacdo individual de um personagem, que seria o participante das atividades do dia,
e daquilo que ele poderia nos contar sobre 0 que estava acontecendo, durante as
tarefas realizadas nas equipes (grupos).

As caracteristicas dos personagens, criados individualmente pelas criancas
(ilustrados nas figuras 26 e 27), permitiram a identificacdo de alguns aspectos
relacionados as necessidades dos servigos de apoio psicossocial (objetivo “i”):

a) ser um super-herdéi;

b) ter superpoderes;

c) ficar invisivel,

d) néo ter boca para néo precisar falar, ter uma deficiéncia fisica (gato sem rabo);
e) ficar disfargcado ou escondido;

f) estar em vigilia;



9)
h)

)
K)
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poder voar,

derrotar vildes;

ajudar criancas em dificuldades;

ser um pet, para ganhar muito colo e carinho;

poder ajudar outras criangas;

fazer tudo o que gosta, em relacdo a suas rotinas, 0 que comer, com quem e

com o que brincar.

Figura 26 — Desenhos dos personagens

Fonte: Elaborado pelos participantes da Gincana.
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Figura 27 — Personagens com superpoderes

Fonte: Elaborado pelos participantes da Gincana.
Personagens criados com caracteristicas de superpoderes.
“ii”

Em relacdo a educacdo e as rotinas escolares (objetivo “ii”), foi possivel

identificar que o ambiente e as rotinas da escola sdo importantes para as criancgas,
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tanto em relacdo ao aprendizado como a interacdo e & manutencgéo dos vinculos com
colegas e amigos. A AOP presta servi¢cos de apoio pedagdgico individual e oferece
espacos para a participagdo das criangcas em projetos especiais, em parceria com
outras instituicdes, como, por exemplo, um projeto sobre jogos digitais com uma
universidade, e uma horta comunitaria com a parceria de uma instituicdo financeira.
Entretanto, esses projetos s6 foram retomados apos o periodo de liberacdo para
convivio social das criangas, devido a pandemia de Covid-19. As necessidades
relacionadas ao objetivo “ii”, que foram mencionadas pelos participantes, estdo
listadas a seguir.

a) apender coisas novas;

b) desenhar, pintar, divertir-se;

c) ir bem nas provas, mostrar que é inteligente;

d) fazer novas amizades;

e) ter a companhia de colegas para fazer os temas;

f) poder frequentar a casa de colegas, e vice-versa;

g) ser incluido(a) nas brincadeiras, mesmo estando doente;

h) brincar e passear com os colegas;

I) correr no recreio; brincar na pracinha, fazer esportes e ndo se machucar;

J) participar de festas e confraternizagdes.

Em relac&o aos servicos utilizados na AOP (objetivo “iii”), comprovou-se que,
embora se tratasse de servicos técnicos, ha uma valorizacédo da formacao de novos
vinculos e do fortalecimento de amizades, além da participacdo das criancas em
atividade Iudicas e festivas, conforme as necessidades mencionadas pelos
participantes:

a) fazer novos amigos;

b) brincar, pintar, utilizar a sala de brinquedos;

c) aprender coisas novas;

d) participar das festas;

e) participar de gincanas (citando como exemplo a atividade que estava sendo

realizada naquele dia).
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O quadro a seguir apresenta a sintese dos resultados relacionados as

necessidades dos publicos, nas etapas da coleta: entrevistas em profundidade,

cocriacao para geracao de storyboard e observacéo participante na Gincana D-Well.

Quadro 6 — Necessidades dos publicos

(continua)

Necessidades

Publico envolvido

Evidéncias etapas do estudo

Adultos / Criancas | Entrevistas Cocriacdo para | Gincana D-
Cuidadores ¢ storyboard Well
Acessar informacdes X X
Dar voz aos usuarios X X X X X
Desmistificar
preconceitos com a X X X X
doenca
Lidar com uma nova
realidade X X X X X
Formar rede de apoio X X X
Ser ajudado pelos
outros X X X X
Ajudar os outros X X X X X
Ter acolhida, inclusdo e
convivio social X X X X X
Ter entretenimento e
interacdo social X X X X X
Contar com apoio
psicossocial X X X
Contar com apoio
espiritual X X
Ter apoio econdmico X X X
Estar em ambientes
adequados X X X X
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Publico envolvido
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(continuacao)

Evidéncias etapas do estudo

Adultos / . " Cocriacdo para | Gincana D-
Cuidador SHEMEES || SMEIHES storyboard Well
Contar com a
habilidade dos X X X
profissionais
Ter engajamento X X X
Lidar com sequelas e
aspectos fisicos X X X X X
Lidar comadore o
desconforto X X X X X
Lidar com os medos X X X X X
Lidar com o tédio X X X X X
Lidar com a soliddo e a
saudade X X X X X
Brincar X X X X
Acessar internet e
recursos digitais X X X X X
Acessar recursos
ludicos X X X X X
Manter atividades e
vinculos escolares X X X X X
Aprender coisas novas X X X X
Fazer novos amigos X X X X X
Compartilhar rotinas,
desafios e conquistas X X X X
Receber presentes e
compensacoes X X X X
Ter a companhia de um
X X X X
pet
Retornar para casa X X X X
Usar criatividade,
imaginag&o e fantasia
X X X X X

(ser um super-heroi, ter
superpoderes).
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(conclusao)

Publico envolvido Evidéncias etapas do estudo
Necessidades Adultos / Cocriaca Gi D
ultos . . ocriacao para incana D-
Cuidador SHEMEES || SMEIHES storyboard Well
Fazer o que gosta X X X X X
Ser incluido nas
brincadeiras X X X X X
Participar de festas e
confraternizacbes X X X X X
Dar e receber carinho X X X X X
Ter suas limitacdes
respeitadas X X X X

Fonte: Elaborado pela autora.

Alguns servicos utilizados pelas criangas, embora fossem de conhecimento da
pesquisadora, ndo foram explicitamente mencionados ou apontados de forma positiva
ou negativa, principalmente aqueles de carater ambulatorial, como, por exemplo, as
consultas com fisioterapeuta e nutricionista, que foram interpretados como neutros,
considerando-se o ponto de vista dos participantes. Em termos de experiéncia e de
geracao de BES, foi possivel perceber-se a importancia e a valorizacdo dos aspectos

relacionais dos servicos e da prestacao do cuidado centrado nas pessoas.

4.2 EXPERIENCIA DOS USUARIOS E PONTOS CRITICOS DA JORNADA: SUAS
RELACOES COM A GERACAO DE BES DOS PUBLICOS

Os resultados apresentados neste subcapitulo referem-se as informacfes
obtidas nas etapas 3.4 a 3.8, detalhadas no capitulo de Metodologia, que respondem
ao objetivo especifico “b”: explorar a experiéncia e 0s pontos criticos da jornada das
criancas e de familiares, bem como suas relacdes com a geracdo de BES desses
publicos.

A experiéncia e a jornada de um usuario de servicos de saude sdo Unicas, e,
no caso do contexto oncopediatrico e dos publicos envolvidos, alguns fatores foram
observados pela pesquisadora como relevantes para a percepcdo de suas

experiéncias e dos impactos gerados no BES, como:
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a) idade da crianga quando ocorreu o diagnostico e iniciou o tratamento;

b) forma como se deu o processo de confirmacdo do diagndstico de cancer;

c) fase do tratamento em que esta a crianca;

d) cidades e locais onde os servigos foram acessados, como, por exemplo,
consultas, exames, internacgoes, utilizacéo de servicos ambulatoriais;

e) utilizacdo de recursos do SUS, do plano de saude ou pagamento “particular”
dos profissionais;

f) condicdo socioeconémica das familias.

4.2.1 Entrevistas em profundidade

A realizacgdo das entrevistas em profundidade mostrou-se uma fonte muito rica
para a escuta dos familiares e de profissionais, no relato de suas necessidades e
experiéncias e no levantamento de pontos criticos da jornada, trazendo manifestacoes
espontaneas dos impactos das experiéncias na geracdo de BES dos envolvidos. As
sugestbes apontadas pelos participantes para melhorar a experiéncia de outros
usuarios serviram como indicativo para neutralizar emocfes negativas e/ou
potencializar a geracado de emocdes positivas. Os resultados obtidos também serviram
como subsidios para a criacdo das atividades e dos instrumentos das etapas (i)
dindmica Experiéncia do Usuario e (ii) dinamica ldeias Magicas, em que foi possivel
abordar, de forma especifica, a geracdo de emocdes em alguns contextos
selecionados pela pesquisadora, conforme descritos no método.

As informacfes obtidas nas entrevistas relacionadas as experiéncias dos
publicos permitiram a identificacdo de alguns contextos e experiéncias marcantes, que

foram organizados nos temas apresentados a seguir.

4.2.1.1 Impactos do diagndstico

Como ja sinalizado, a primeira internacdo € um dos pontos mais criticos da
experiéncia e da jornada que envolve criancas e familiares, ndo somente pelos
aspectos clinicos envolvidos, mas, principalmente, pelo momento crucial que a
internacdo configura, marcando a transicdo de uma vida, até entdo, considerada
normal para uma realidade totalmente desconhecida, tanto pelas criangas como pelos

familiares.
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Segundo a Mae E, “primeira internagdo é como se fosse a porta de entrada
para o inferno e te empurram l& pra dentro [...] com certeza foi o pior momento de

todos. Depois tu vai te acostumando”.
4.2.1.2 Perda do senso de normalidade

O diagnéstico da doenca e a necessidade de inicio de um tratamento impdem
uma ruptura brusca nos padrbes de vida das criangcas e de seus familiares, que
deparam com a perda de controle e do senso de normalidade sobre suas vidas. Os
impactos dessa nova realidade interferem em aspectos estruturais, fisicos, sociais,
econdmicos e emocionais. Ao mesmo tempo em que, inicialmente, ha uma percepcéo
muito negativa em relacdo a essa fase, no decorrer do tempo, a convivéncia nos
ambientes e com outras criangas e familiares oportuniza aprendizagem e experiéncia
que as ajudam a lidar com a nova realidade e com fases futuras do tratamento. E
comum as maes com mais experiéncia tornarem-se provedoras de informacdes para
as “recém-chegadas”, o que gera emogdes positivas, em relacdo tanto a quem pode
ajudar, quanto a quem recebe essa ajuda, como pode ser percebido no relato da Mae
F: “Me sinto muito grata por tudo que fizeram por mim e hoje sei que também posso

fazer a minha parte”.
4.2.1.3 Mudanca nas rotinas das criancas e familiares

Normalmente, uma crianca em tratamento oncolégico exige atencéo e cuidados
gue interferem nas rotinas da familia. Com a pandemia de Covid-19, esses cuidados
elevaram-se a uma dimenséo ainda maior, agravando a necessidade de isolamento
social e evidenciando a falta de alternativas para a familia manter seus vinculos e
rotinas. Foi um periodo bastante limitado para iniciativas que pudessem contribuir com
as dificuldades habitualmente enfrentadas. Segundo a Mée B, o periodo da pandemia

foi muito critico:

Ficamos muito isolados e preocupados com o virus. Os cuidados foram
redobrados, todos precisavam se cuidar muito para ndo levar o virus pra
dentro de casa. Deixamos de fazer muita coisa e tivemos que proibir as
visitas. Meus outros filhos sentiram bastante e eu me sentia culpada por
deixar eles tao isolados.
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Esse periodo teve impacto sobre toda a sociedade, e, no caso de criancas e
familiares envolvidos no tratamento, houve uma preocupacgédo ainda maior com a

possibilidade de contagio, gerando sentimentos de medo e inseguranca.

4.2.1.4 Experiéncias de apoio e acolhida

No relato dos familiares em relacéo ao apoio recebido, foi citado que algumas
pessoas, intituladas como “anjos”, foram essenciais para ajuda-los a lidarem com os
pontos criticos da jornada, que influenciaram positivamente a geracdo de suas
emocdes. A constituicdo natural de uma rede de apoio entre familiares e profissionais
desempenhou papel social e de suporte emocional significativo na geracdo das
experiéncias positivas durante o processo de enfrentamento da doenca.

Da mesma forma, quando esses familiares invertem esses papéis e passam a
ser provedores de apoio para outras criancas e familiares, sentem muito orgulho do
que conseguem fazer pelos outros. Segundo a Mae A, “Tem uma hora que tu te torna

mais segura e experiente, e consegue ajudar os outros, tenho muito orgulho disto”.

4.2.1.5 Experiéncias sensoriais

A utilizacdo de recursos sensoriais foi mencionada por alguns participantes,
familiares ou profissionais, como elementos alternativos, que podiam ser utilizados na
busca de distracéo para as criancas durante a realizacdo de procedimentos invasivos,
geradores de estresse, dor ou desconforto, e isso teve efeitos bastante positivos.
Entre os recursos mencionados, estao os audiovisuais, as experiéncias com realidade
virtual e a utilizacédo de jogos educacionais. As crian¢cas mostram-se bastante criativas
para sugerir situacdes de contorno, utilizando aspectos sensoriais dos ambientes e de
suas memorias. Segundo o relato da Mae A, “as vezes uma simples figura da Frozen
na parede servia de artificio para distrair a filha’ durante um procedimento ruim”. A
Crianca B sinalizou que, quando sentia medo de realizar um exame, imaginava um
grande sorvete, para ajudar. Segundo o Profissional L, a tecnologia tornou-se uma
excelente opcado para explorar os ambientes: “Hoje a tecnologia permite utilizar
recursos audiovisuais e de projecdes digitais nos ambientes, com baixissimo custo.

Investimentos em tecnologia tem se mostrado bastante promissores”.
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4.2.1.6 Falta de personalizacé&o no atendimento e nos servigos

A padronizagdo em atendimentos e servigos de saude é necessaria e precisa
ser respeitada. Entretanto, quando h& a oportunidade de se conhecerem melhor as
caracteristicas de uma crianca e de seus familiares, é possivel adaptarem-se
pequenas ac¢les, de acordo com suas preferéncias. Esse processo de conhecimento
muatuo é construido ao longo das relacbes e tem impactos bastante positivos. O
desafio esta em buscar essas informacfes nas etapas iniciais do diagndstico e de
tratamento, quando as relacdes de confianca ainda ndo foram construidas. O relato
desta mée evidencia a importancia das rela¢gdes que sao construidas: “Eu sabia que
o hospital X’ era melhor, toda a estrutura, tinha muito mais médicos, alunos e
enfermeiros cuidando dela, mas eram sempre pessoas diferentes. Entdo eu preferia
o hospital Y’ [...] & eles ja conheciam a gente, as manias dela” (Mae A, referindo-se
ao atendimento da filha em diferentes locais).

Outro familiar percebeu mudancas significativas no atendimento recebido apos

haver uma reestruturacao interna, com a entrada de outro gestor na area de PX:

Acabei praticamente morando dentro do hospital por anos. Eles ja tinham em
setor de experiéncia do paciente, mas eu nem sabia. Depois que mudou a
gestora, mudou completamente [...] eles comegaram a se aproximar da gente,
ouvir e conhecer melhor nossas dificuldades e varias coisas comecaram a
mudar, coisas simples, mas que pra gente fazia toda a diferenca (Mé&e H).

O caso relatado a seguir mostra como um atendimento personalizado pode ser

significativo nas experiéncias e na geracao de emocdes positivas:

O momento mais marcante de tudo o que eu passei, e que me emociona até
hoje, foi quando descobriram que minha filha sentia falta do sorvete de uva
com nata, |4 da nossa cidade [...] depois me falaram que tinha sido um
‘passarinho’ que havia contato pra eles. E ndo é que fizeram uma surpresa
pra ela [...] criaram todo um ambiente controlado pra ela poder sentar num
banco numa area externa [...] tudo muito parecido com a pragca onde
costumavamos ir e ndo € que aparece um sorveteiro da marca da minha
cidade, com o sabor de preferéncia dela? [...} depois fiquei sabendo que tudo
foi conseguido com parcerias, sem custos extras para o hospital, além do
tempo e disponibilidade das pessoas que se envolveram pra fazer aquela
surpresa (Mae G).

O hospital citado nessa entrevista é referéncia nacional no desenvolvimento de

uma cultura focada em experiéncia. Por tras da iniciativa, havia pessoas atentas e
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preparadas, capazes de perceber necessidades e desejos, e com espago para

tratarem internamente sobre o tema.

4.2.1.7 Interacdo social

A necessidade de os publicos manterem suas relacdes familiares e sociais foi
relatada como impactante nas experiéncias vividas, pois interferiam, fosse de forma
positiva ou negativa, em suas experiéncias e ajudavam a minimizar os impactos
negativos gerados durante as fases de diagndstico e de tratamento da doenca. Como
ja& mencionado, os impactos de necessidade de distanciamento social durante a
pandemia de Covid-19 acentuaram os desafios para a manutencao da interagcao social
e evidenciaram a falta de alternativas para viabilizar-se a manutencdo desses
vinculos. Segundo o Profissional K, grande parte das iniciativas para viabilizar a
interacdo social de criancas pacientes consideram a necessidade do contato
presencial, 0 que, em alguns casos, torna-se excludente: “A pandemia mostrou o
guanto algumas préaticas ja eram limitadas. Os recursos tecnoldgicos estéo ai, abrindo
novos caminhos para a interagdo, com uso de um celular ou tablet”. De acordo com a
Mae D, o uso do WhatsApp ajudou-as a manterem contato com amigos e familiares,

diminuindo distancias e amenizando sentimentos de abandono e saudade.

4.2.1.8 Falta de previsibilidade sobre o futuro

Quando os familiares tém acesso a informacdes sobre a doenca, o tratamento
e provaveis cenarios futuros, ha uma interferéncia positiva na percepcao de suas
experiéncias. O desconhecimento e a inseguranca acentuam suas dificuldades e a
forma como conseguem lidar com os pontos criticos da jornada e as projecdes de
meédio e longo prazo, conforme evidencia o relato da Mae B: “Saber o que pode
acontecer daqui pra frente, por pior que seja, pode nos ajudar a se preparar para o
futuro”.

Segundo o Profissional |, € muito importante haver uma comunicacéo clara e

validar o que foi entendido:

Os profissionais precisam ter muita cautela sobre as informagdes que passam
para as familias, ndo é uma receita de bolo, e 0 entendimento e interpretacéo
do que foi dito precisa ser validado. Assim como pode ajudar, pode causar
um grande estrago (Profissional I).
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A referéncia dos familiares a “f¢ em Deus” foi recorrente nas entrevistas,
mostrando que a subjetividade necessaria para lidar com as situacdes criticas
transcende o acesso a informag8es de cunho cientifico. De acordo com a Mae G,
“Aconteceram verdadeiros milagres com ela, s6 pode ter sida a mao e a vontade de
Deus”, demostrando que alguns desfechos positivos mostraram-se inexplicaveis sob

0 ponto de vista clinico.

4.2.2 Cocriacao para geracao de storyboard

As caracteristicas de um ambiente favoravel criado para a interacdo e das
dindmicas de cocriacao utilizadas com as criancas permitiram que os relatos sobre
suas experiéncias, 0s pontos criticos e a geracao de emocdes se dessem de forma
bastante espontanea, percebendo-se interpretacdes diferentes entre as criangas em
relacéo a fatos e contextos similares. Cada crianga teve a oportunidade de criar sua
prépria histéria e manifestar sua interpretacéo sobre os fatos, o que, em alguns casos,
divergiu da percepcédo que o familiar/cuidador tinha sobre o mesmo acontecimento.
Algumas caracteristicas das informacfes coletadas foram identificadas e
selecionadas pela pesquisadora, com o0 objetivo de facilitar a interpretacdo e a
organizacao dos resultados:

a) ha uma interpretacao individual sobre os fatos relatados;

b) experiéncias similares geram percepcdes e reacOes diferentes, tanto das
criancas como de seus respectivos familiares;

c) quando estimuladas, as criancas demonstram maior facilidade de criarem
alternativas de contorno para lidar com suas dificuldades;

d) solucdes simples foram indicadas pelas criancas, independentemente da

complexidade do problema a ser enfrentado.

Os resultados obtidos nas dindmicas de cocriacdo com as criancas foram
utilizados como subsidio para a criacdo dos instrumentos e dos roteiros utilizados com
esse publico, na dindmica ldeias Magicas, conforme anteriormente detalhado no

capitulo referente a metodologia.
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4.2.3 Observacao participante da Gincana D-Well

Durante a realizacdo da gincana, na fase 3, foi possivel explorar-se o impacto
dos servicos utilizados na AOP com o BES dos participantes. Nas respostas do quiz
sobre a AOP, houve predominéancia de geracao de emocdes positivas, relacionadas
a

a) oportunidade de fazer novos amigos;

b) manutencéo de vinculos;

c) brincadeira e diversao;

d) participacdo em atividades e eventos festivos;
e) aprendizado de coisas novas;

f) carinho (dar e receber);

g) manutencdo de um espago de acolhida para toda a familia.

N&do foram mencionados aspectos relacionados a geracdo de emocoes

negativas nas respostas dos participantes.

4.2.4 Dinamica Experiéncia do Usuario

As cuidadoras principais passaram por um momento de coleta, intitulado
Experiéncia do Usuario, detalhado no capitulo anterior, item 3.7., em que foram
explorados contextos pré-selecionados das experiéncias durante a jornada do
tratamento, estabelecendo-se relacdo com os constructos do BES.

Os contextos pré-selecionados pela pesquisadora foram: consultas e exames
realizados nos primeiros sintomas; fase de diagndstico; internacao; realizacdo de
exames; tratamento; novas rotinas da crianca; relacdo com a escola; novas rotinas da
familia; utilizacdo de plano de saude/SUS; sustentabilidade financeira/gastos; e uma
categoria complementar intitulada “outros”. Também foram explorados 0s servicos
oferecidos pela instituicio AOP e utilizados pelos usuéarios, contemplando:
atendimento médico; servico social; arteterapia; danca; fisioterapia; musicoterapia;
nutricionista; oficinas; pedagogia; psicologia; transporte; medicamentos/alimentos;
cesta basica; apoio financeiro; participacdo em eventos/palestras; participagdo em
festas e comemoracdes e em projetos especiais. Os dados quantitativos apresentados

neste subcapitulo tém como objetivo mostrar as caracteristicas desse grupo de
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participantes, ndo podendo ser generalizados. No gréfico 3, a seguir, sdo listados 0s

servigos da AOP utilizados pelas familias dos participantes.

Gréfico 3 — Servicos utilizados pelas familias na Instituicdo AOP

Projetos I
Festas e comemoracoes I 3
Eventos e palestras I 2
Apoio financeiro G |
Cesta basica I
Medicamentos/alimentos especificos I 2
Transporte I |
Psicologia nEE 1
Pedagogia I 3
Oficinas  |E———
Nutricionista I 1
Musicoterapia I 3
Fisioterapia 0
Danca I |
Arteterapia GG 1
Servigo social GG

Atendimento médico 0
Fonte: Elaborado pela autora.

Por fim, foi incluida no roteiro uma pergunta aberta a respeito de outros
suportes significativos recebidos, sendo feita uma analogia com possiveis “anjos” que
prestaram auxilio na jornada de enfrentamento da doenca. Os respondentes
conseguiram identificar estes “anjos”, citando alguns familiares, vizinhos, méaes e
familiares de outras criancas em tratamento, profissionais da saude, equipes de
voluntarios de recreacdo de hospitais e outros prestadores de servicos de saude.
Segundo os entrevistados, essas pessoas contribuiram de maneira significativa na
geracdo de emocdes positivas durante o enfrentamento da doenca, gerando,
predominantemente, sentimentos de gratiddo e até mesmo de surpresa pelo cuidado
e carinho recebidos.

O grafico 4, a seguir, apresenta a relacdo entre os contextos abordados pela
pesquisadora e a geracdo de emocdes positivas e/ou negativas despertadas em

maes/cuidadores.
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Gréfico 4 — Contextos x Emocoes
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Fonte: Elaborado pela autora.

Cada emocdo selecionada pela participante, ou incluida por ela, foi
verbalmente justificada, mostrando a coeréncia de seu ponto de vista. As emocdes
positivas incluidas pelas méaes foram representadas pelas palavras: “acolhida’,

, atenta’,

“aliviada caprichosa”, “com fé em Deus”, “organizada’ e “responsavel”. As
negativas foram “apreensiva” e “revoltada”. A inclusdo de novas “palavras” foi
realizada quando a participante ndo encontrava a representacdo adequada para
expressar seu sentimento, o que reforca a ocorréncia de subjetividade no
entendimento e na manifestacdo de emocdes.

Os sentimentos negativos tiveram maior incidéncia de relacdo com o0s
contextos selecionados, sendo 0 medo e a preocupacdo 0s mais citados. Ja os
sentimentos positivos relacionaram-se a fatos especificos relatados pelas

entrevistadas, sendo gratiddo, acolhida, confianca, forca e felicidade os mais citados.
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4.2.5 Dinamica Ideias Magicas

Os resultados apresentados neste subcapitulo referem-se a atividade Ideias
Mégicas, envolvendo os publicos (a) crianca em tratamento; (b) criancas irmas de
pacientes; e (c) familiares. Os instrumentos utilizados, detalhados no capitulo anterior,
no item 3.7, relacionaram alguns pontos criticos das jornadas, previamente
selecionados pela pesquisadora, com a geracdo de sentimentos positivos e/ou
negativos. O instrumento também estimulou o participante a sugerir alternativas que

pudessem contribuir para melhorar a experiéncia e BES dos publicos abordados.

4.2.5.1 Criangas em tratamento

Em relagdo ao publico “criangas em tratamento”, percebem-se reacdes e
sentimentos diferentes — e, até mesmo, opostos — em relacdo a determinados
contextos, evidenciando diferentes olhares da crianga sobre os fatos. Como exemplo,
a situacédo de “ficar carequinha”, tratada pelos pais como um momento de grande
tristeza e vergonha para as criancas, também foi visto com um fator gerador de
coragem e forca, ou até como uma situacao geradora de alegria, pois, nesse caso, a
crianga (um irmao) citou que “n&o precisaria mais ir cortar seu cabelo”. Outro exemplo
refere-se a possibilidade de ir & escola, o que foi visto como gerador de sentimentos
de felicidade e animacao, mas também se relacionou ao sentimento de medo, de “ficar
assustado”, demostrando a preocupacéo da crianca em machucar-se ao brincar com
0s outros ou contrair alguma doenca através do contato com outras pessoas.

Quando incentivadas a usarem a fantasia e criarem “ideias magicas” que
pudessem ajudar outras criancas a lidarem com suas dificuldades, as criancas
participantes apresentaram solucbes, de certa forma, simples, como ideias
relacionadas a suas rotinas e direcionadas a brincar, divertir-se, fazer o que gostam.

O quadro 7 sintetiza os resultados obtidos com o publico criancas em
tratamento. Em alguns casos, a crianca nao respondeu a todos os itens do

instrumento, o que foi permitido, respeitando o ritmo e a vontade de cada uma delas.
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Quadro 7 — Sintese dos resultados: criangas em tratamento (3 respondentes)

(continua)

Contexto

Emocdes selecionadas
pelos participantes
(com numero de

Justificativa da
resposta; ou o que a
faz sentir-se assim; ou
0 que ela gostaria de

Sugestdes de ajuda a
outras criangas em
situacdo similar

Ficou carequinha

el fazer ou pedir
Dar alegria;
ir a academia;
. x egar uma peruca;
. Feliz porque n Pex .
Feliz (1); €liz porque nao deixar ela sentir-se

corajosa/forte (2)

precisa mais ir cortar o
cabelo.

feliz;
dizer para ela esperar,
pois o cabelo vai
crescer de novo.

Corajosa/forte (1); Dar uma peruca;
Vai precisar ficar no com medo/ deixa-la feliz;
hospital assustada (1); visitar para deixa-la
triste (1) feliz.
Lancar o Sonic 3 para
. . passar durante o exame;
: Feliz (1); ) .
Precisa fazer um exame . ) deixa-la sentir-se
x corajosa/forte (1); N
de que ndo gosta . corajosa;
triste (1) di L2
izer que é sO “uma
picada de mosquito”.
Vai poder ver pessoas;
Feliz (2); ela fez amigos I3;

Vai para a AOP

carinhosa (1)

vai participar do projeto
da horta.




Contexto

Emocdes selecionadas
pelos participantes
(com numero de

Justificativa da
resposta; ou o que a
faz sentir-se assim; ou
0 que ela gostaria de
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(continuacao)

Sugestdes de ajuda a
outras criangas em
situacdo similar

IEIEEEES, fazer ou pedir
Quando brincam de
corrida;
Animada (1); vai poder correr de um
. com medo/assustada lado para o outro;
Vai para a escola . :
2); com medo porque € 0
feliz (1) 1°. dia dela na escola;
vai encontrar seus
amigos.
Deixa-la comer
biscoito;
Acha-se diferente dos , _ deixala feliz;
OUtros Triste (3) dizer que ndo importa o
que os outros acham, o
gue importa é o que ela
acha.
Ir ao hospital ver o
De ver o Tails; 'I:alls,__
Do que sente falta? Triste (3) do médico; leva Inao Sel,
da casa dele. d_eva— a para casa ou
izer para os pais dela
pagar um hospital.
Quando brincam de
corrida;
fica feliz;
Vai brincar com os Animada (1); porque, quando ela
amigos feliz (2) ficava no hospital, ndo

podia ver 0s amigos, e
queria ir & escola para
vé-los.




Contexto

Emocdes selecionadas
pelos participantes
(com numero de

Justificativa da
resposta; ou o que a
faz sentir-se assim; ou
0 que ela gostaria de
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(concluséo)

Sugestdes de ajuda a
outras criangas em
situacdo similar

criangas que estdo em
tratamento

corajosa/forte (1)

poder brincar;
dar jogos para elas;
s6 fica feliz.

I s, fazer ou pedir
x Poder comer biscoito; Na&o ter alergia ao
rw:sompaosdsoz;zr ?JZ Envergonhada (1); brincar; biscoito;
g raiva (1); n&do poder mais brincar trazer um jogo;
antes, por cauda do . - N PR .
triste (2) com seus amigos e nao | trazer minichicles, pois
tratamento .
poder comer. isso, ele pode comer.
Poder comer biscoito;
Feliz (2); ser um super-heroi
Encontrou uma )
N P com medo / assustada poderoso;
Lampada Mégica A o
@ ter varios amigos;
ficar forte.
Fazer as coisas de que
Quer ajudar outras Feliz (2); elas gostam;

Terminou o tratamento

Animada (2);
feliz (1)

Brincar com o Tails e
com o Knukies;
comer biscoito;

brincar com 0s amigos;
brincar.

Fonte: Elaborado pela autora.

As respostas das criancas foram obtidas por meio da projecdo do personagem

criado por elas para protagonizar sua narrativa. Os facilitadores procuraram direcionar

a pergunta utilizando o nome do “personagem”, como forma de minimizar o impacto

da abordagem no participante. Ainda que ndo se tratasse de um instrumento de

autorrelato, em alguns casos, a crianca fez mencdo a situacdes claramente

vivenciadas por ela; ja em outras, conseguiu incorporar o personagem e a fantasia em

sua narrativa.
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A maioria das emocdes escolhidas pelos participantes estdo alinhadas em
relagéo a seu aspecto positivo ou negativo, com algumas excec¢des. Essas situacdes
puderam ser acompanhadas pelos facilitadores, que, nesses casos, procuraram
entender a resposta dada. Para o contexto “ficou carequinha”, uma das criangas
apontou a felicidade como emocéo, justificando que, naquela situacao, néo precisaria
mais cortar o cabelo. A resposta chama a atencéo por ressignificar a perda do cabelo
devido ao tratamento, atrelando-a a uma emocao positiva. Essa percepcao destoa do
olhar das cuidadoras, que, em outros momentos da pesquisa (nas entrevistas e na
dindmica de experiéncia do usuario), referem-se ao contexto da perda do cabelo como
um forte estressor, que tem impacto sobre a autoestima das criangcas. Em outro
contexto, sobre “precisar fazer um exame de que nao gosta’, uma das criancas
mencionou uma emocgao positiva a partir da perspectiva de receber alguma
compensacao (nesse caso, assistir ao langcamento do Sonic 3 durante o exame). A
partir desses exemplos, € possivel evidenciar que cada sujeito revela experiéncias e
percepcdes distintas de sua jornada e que é importante dar-se voz ao publico infantil,
gue pode ter uma percepcéo diferente de seus cuidadores em relacédo aos fatos.

Os contextos em que se percebe maior associagdo com as emogdes negativas
por parte das criancas foram considerar-se diferente dos outros e ndo poder fazer as
mesmas coisas que faziam antes do tratamento. Essas questdes estdo relacionadas,
visto que outras criancas continuam com sua vida normal, enquanto a crianca em
tratamento sente-se privada de realizar algumas coisas. A dificuldade de se perceber
como diferente nos grupos de convivio foi mencionada pelos cuidadores e confirmada
pelas criancas por meio da associacao do contexto a sentimentos negativos. Aspectos
gue podem ter impacto sobre a autoestima e a socializacdo das criancas exigem um
olhar além do trabalho de apoio a crianca e as familias. Faz-se necessario o
comprometimento de toda a rede de relacdes da crianga, como, por exemplo, a escola,
para que haja compreenséao e acolhimento das diferencas.

Observa-se, ainda, a criatividade das criancas na elaboracao de estratégias de
enfrentamento de diferentes cenarios. As solucdes apontadas para suas dificuldades
parecem ser simples, manifestando-se no desejo de “deixar a crianca feliz”. Ou segja,
entende-se que a situacdo vivenciada apresenta dificuldades e sentimentos negativos,
mas a crianca dispbe-se a buscar maneiras de sentir-se bem, neutralizar os

sentimentos negativos e acessar 0s positivos. Também foi possivel perceber a
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indicagao de “precisar ser corajoso e/ou forte” como uma necessidade de lidar com as
dificuldades.
O gréfico 5, a seguir, apresenta a geracdo de emocdes positivas e/ou negativas

em relacdo aos contextos abordados no instrumento, com as criangas em tratamento.

Gréfico 5 — Contextos x Emocdes: criangcas em tratamento

W Feliz m Corajosa/Forte W Animada
H Carinhosa B Com medo / assustada W Triste

B Envergonhada

TERMINOU O TRATAMENTO

QUER AJUDAR OUTRAS CRIANGCAS QUE ESTAO EM
TRATAMENTO

ENCONTROU UMA LAMPADA MAGICA

NAO PODE FAZER AS MESMAS COISAS QUE ANTES POR
CAUSA DO TRATAMENTO

VAl BRINCAR COM 0OS AMIGOS

QUANDO SENTE FALTA

SE ACHA DIFERENTE DOS OUTROS

VAI PARA A ESCOLA

VAl PARA A AMO

PRECISA FAZER UM EXAME QUE NAO GOSTA

VAl PRECISAR FICAR NO HOSPITAL

- D — —
N N N N S
N | N ~Hollw
N N
iy Ny EEN [y Ry EEy SN

FICOU CAREQUINHA

Fonte: Elaborado pela autora.

A partir dos resultados apresentados no gréafico 5, percebe-se que contextos
positivos naturalmente geram emocgdes positivas nas criangas, como, por exemplo, o
término do tratamento e a possibilidade de brincar com os amigos. Da mesma forma,
foi consensual a geracdo de tristeza por se acharem diferentes dos outros e por
sentirem falta de algum elemento em suas vidas. Ja o uso ludico e a estimulacdo da
imaginacao por meio da proposta de “encontrar uma lampada magica” despertaram
surpresa e geraram emoc¢6es ambivalentes, como sentir felicidade, mas também ficar
assustado/com medo, conforme sinalizado por uma das participantes. Durante o
tratamento, as criancas precisam lidar com o elemento “surpresa” como fator
inesperado, quando deparam com situacdes desconhecidas (exames, intervencdes,
restricdes), que podem fazer aflorarem reacdes aversivas e emoc¢des negativas. Em
relacdo ao ambiente escolar, apesar das limitacfes para poderem frequenta-lo devido

a doenga, o retorno a escola pode ser gerador de felicidade e animagé&o, por voltar a
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fazer parte do cotidiano das criangas. Por outro lado, também pode ser percebido
como desconfortavel e causar estranhamento, inseguranca e até ser motivo de
bullying em razéo do preconceito relativo a doenca, conforme relatado por cuidadores
e profissionais.

Sentimentos ambivalentes associados a alguns contextos reforcam que
experiéncias e interpretacdes sobre 0s acontecimentos sdo Unicos e devem ser
tratados considerando-se a individualidade de pacientes e familiares. Algumas
emocdes relacionadas aos sentimentos negativos decorrem de limitagbes que
impedem as criancas de fazerem as mesmas coisas que seus pares, por precisarem
ficar no hospital e por sentirem falta de suas rotinas anteriores. Esses aspectos
geradores de emocgdes negativas precisam ser trabalhados nos diferentes ambientes

de convivio para que possam ser mitigados.

4.2.5.2 Criancas irmés de pacientes

Em relacéo ao instrumento que tratou do publico “criangas irmas de pacientes”,
os resultados seguem a mesma linha, com solucdes relacionadas a simplicidade das
rotinas, do brincar, do divertir-se, de ser feliz, conforme sintese apresentada no quadro
8, a seguir. Participantes com mais idade demonstraram um nivel maior de
consciéncia em relacdo as criancas mais novas, quanto a preocupacao com a doenca
e seus efeitos na rotina da familia, apontando alguns momentos de vergonha e de
dificuldades para lidar com as situacfes, incluindo relatos de bullying e preconceito
em relacéo ao cancer, o que também foi confirmado nas entrevistas realizadas com

familiares e profissionais.
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Quadro 8 — Sintese dos resultados: irméos (6 respondentes)

(continua)

Contexto

Emocdes
selecionadas pelos
participantes (com

namero de
incidéncias)

Justificativa da
resposta; ou o que a
faz sentir-se assim;
ou o que ela gostaria

de fazer ou pedir

Sugestdes de ajuda a outras
criancas em situacdo similar

O irmdo, que esta
doente, esta no
hospital

Com medo/
assustado (2);
triste (4);
corajoso/forte (1)

Dizer para ndo chorar, que tudo
passa, vocé tem que ser forte
para a sua familia ndo chorar;

Leva-lo para o parque;
Dar alegria a ele;

Dar bastante soro e sangue para
ele, também dar umas vacinas;
Ela acalma ele, mas também fica
triste;

Falar com ele para que se sinta
melhor e tenha coragem.

Conversar, mudar a realidade;
tentar acalmar;

Triste (2); Ele ficou feliz; . ,
o dar acolhimento;
com medo/ antes estavam tristes; . .
. - ) , brincar com ele, olhar filme com
A rotina da familia assustado (1); agora ele estd em casa ,
. : x A ele e comer com ele;
mudou feliz (2); e ndo estd mais indo . . .
. .. ela falou: tudo vai mudar;
animado (1) ao medico. . . .
ele ficou muito animado com o
tratamento.
Com medo/ Ela tem medo de Dar apoio a ele;
. . assustado (1); dormir fora, mas 0s irmaos vao se sentir animados
Vai ter que dormir na . : - - <
” triste (3); precisa; e felizes porque vao conhecer os
casa dos avos / . ) , -
feliz (2); 0s avés podem fazer avos;
parentes . , . - .
animado (1); uma comida boa ficar com ele para que se sinta
corajoso/forte (1) (massa). melhor.

Vai para a AOP

Feliz (5);
animado (2)

Ter com 0 que se
distrair e se divertir;
as brincadeiras;
ele se sente acolhido
14 dentro;
vai fazer varias
brincadeiras, ajuda,
vai plantar vérios tipos
de chg;
tem muitas atividades.

Apoiar a atitude do irméo.




Contexto

Emocdes
selecionadas pelos
participantes (com

Justificativa da
resposta; ou o que
faz ele se sentir
assim; ou o que ele
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(continuacao)

Sugestdes de como ajudar
outras criangas em situacéo

namero de gostaria de fazer ou similar
incidéncia) pedir; ou 0 que
mudou?
N&o soube responder;
A mae pode ir 1 pra ficar com
ele;
Ficando junto com ele e
I . . deixando ele feliz;
A mae fica muito Triste (5) . ’ x
- Ajudar ele até a mée voltar,
tempo ausente -
colocar um desenho para
assistir, varrer a casa, limpar,
lavar a louga;
Sim, e acaba que a gente fica
triste por causa da auséncia dela.
Tem medo de como
eles véo agir;
Poder jogar bola;
Com medo/ 109 >
I Ele vai ficar feliz . .
Vai brincar com 0s Assustado (1) . .| Inventar brincadeiras pra ele se
. . junto com 0s amigos; e
amigos Feliz (4) sentir feliz.

Envergonhado (1)

Pegar varios
brinquedos, ir em um
brinquedo gigante, na

pracinha.

Do que sente falta?

Desapontado/

frustrado (1)

Animado (1)
Triste (3)

Da felicidade da
familia;
De brincar;
Da mae;

Sente falta do pai e da
mée, quando eles
estdo trabalhando;
Dos irméaos dela;

Da mae e do irmao.

N&o soube responder;
Brincar com ele;
Brincando com ele e ficando
feliz;

Falar para ele que os pais e avos
ja véo voltar;

Poder dar um abrago na mée e
falar com o irméo.




Contexto

Emocdes
selecionadas pelos
participantes (com

namero de
incidéncias)

Justificativa da
resposta; ou o que a
faz sentir-se assim;
ou o que ela gostaria

de fazer ou pedir
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(continuacao)

Sugestdes de ajuda a outras
criancas em situacdo similar

Vai para a escola

Com medo/ assustado
3);
feliz (2);
envergonhado (1)

Tem muita ansiedade;
estava assustado, pois
tinha prova, mas tirou
nota 10 na prova;
um pouco de medo
por ver algo novo;
vai poder brincar;
vai encontrar pessoas;
envergonhado das
pessoas criticarem ele,
mas no fim deu tudo
certo.

N&o tem com quem
brincar

Triste (6)

Em uma das salas que
ela ficou, faziam
bullying com ela;

eu ficava o recreio
inteiro sozinho.

N&o soube responder;
encontrar amigos para brincar;
brincar com ele e chamar as
outras pessoas;
encontrar alguém para brincar
com ele;
ligar para irma dela.

Encontrou uma
Lampada Mégica

Feliz (6)

Pedir saude,
felicidade, igualdade;
ficar rico para ajudar a

mae, comprar um
carro novo;
ter novos amigos;
pedir trés desejos:
ajudar o irmdo, para o
pai e a mée terem
folgas e os irméaos
terem um dia de
férias;
pedir a cura para a
irma dela;
se eu pudesse eu
pediria pra 0 mundo
inteiro que acabasse o
cancer de uma vez.
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(concluséo)

Emocdes Justificativa da
selecionadas pelos | resposta; ou 0 que a - :
Contexto participantesrzcom fazpsentir-se agsim' B EE AN QLIS
" .’ | criancas em situacdo similar
numero de ou o que ela gostaria ¢ ¢
incidéncias) de fazer ou pedir

Dizer: ndo pense em coisas
tristes, isso vai te prejudicar,

Quer ajudar outras pense em coisas felizes;

Adoraria ajudar outras

criancas que também Feliz (4); deixa-lo feliz, brincando;
A pessoas Como eu e . . :
tém irméo em orgulhoso (2) o dar felicidade e coragem;
meu irmao. - -
tratamento ajudar as pessoas a ficarem
felizes, para ndo ficarem mais
tristes.
Dar dinheiro para ele
gastar com o que
quiser;
ele agora vai ajudar as
Terminou o . criangas com cancer;
Feliz (5) . A
tratamento brincar com o irméo e

ficar com os pais;

brincar com ela;
fiquei muito feliz por
poder ver ele de novo.

Fonte: Elaborado pela autora.

Assim como no grupo de criancas em tratamento, os facilitadores
acompanharam as atividades e tentaram entender algumas emocdes atribuidas pelos
participantes. Em geral, as emocdes estiveram alinhadas conforme fossem positivas
ou negativas, mas com algumas excecdes, que puderam ser exploradas. O contexto
“ir para a escola”, além do aspecto positivo sinalizado por meio da escolha da
felicidade, mostrou-se também uma situacdo geradora de medo e vergonha,
evidenciando mais emocdes negativas (4) do que positivas (2) entre os participantes.
“Brincar com o0s amigos” também evidenciou essa preocupacdo, pois dois
participantes atribuiram sentimentos negativos, de medo e vergonha, a esse contexto.
Quanto a situagao de “mudanca de rotina da familia”, dois participantes interpretaram-
na como algo positivo, de “volta a rotina” como era anteriormente ao tratamento,

atribuindo ao contexto o sentimento de felicidade. A interpretacdo individual dos
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contextos, assim como as experiéncias de cada um, ratificam a necessidade de o
pesquisador lidar com a subjetividade de dados e informacdes coletados.

O gréfico 6, a seguir, mostra a relacdo dos contextos abordados no instrumento
aplicado aos irméos, com as emocdes geradas nesse publico.

Gréfico 6 — Contextos x Emoc¢fes com irmaos

W Feliz m Corajosa/Forte W Animada
m Orgulhosa B Com medo/assustada M Triste
B Envergonhada B Desapontada / frustrada
TERMINOU O TRATAMENTO
QUER AJUDAR OUTRAS CRIANGAS QUE TAMBEM TEM IRMAO
EM TRATAMENTO
ENCONTROU UMA LAMPADA MAGICA
NAO TEM COM QUEM BRINCAR “
QUANDO SENTE FALTA
VAl BRINCAR COM OS AMIGOS.
a mAe rFica muiTo TEMPO AusenNTE [N
VAI TER QUE DORMIR NA CASA DOS AVOS/PARENTES
A ROTINA DA FAMILIA MUDOU
O IRMAO QUE ESTA DOENTE ESTA NO HOSPITAL

Fonte: Elaborado pela autora.

Os dados apresentados acima revelam os impactos do tratamento oncoldgico
nos irmdos de criancas com cancer, que associaram de maneira expressiva 0
sentimento de tristeza aos cenarios de auséncia da mae e de falta de alguém com
guem brincar. Em virtude das necessidades especificas para atender a uma crianca
em tratamento de cancer, os irmaos podem acabar tendo a percepcdo de que
recebem menos cuidado/atencdo ou sentindo emoc¢Bes como a soliddo, o que
reverbera em impacto emocional. Além disso, a partir do relato das criancas, foi
possivel identificar um atravessamento social importante, relacionado ao ambiente
escolar. Irmédos participantes da pesquisa relataram sofrerem com a exclusdo na
escola, devido ao preconceito contra o cancer, ainda presente. Assim, pode-se
interpretar o sentimento de tristeza ao ndo terem com quem brincar como algo
associado ndo somente a auséncia do irmédo que esta em tratamento, mas também a

7z

possivel exclusdo e ao bullying no ambiente escolar. Tal aspecto € evidenciado
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também nos sentimentos de medo e vergonha associados ao contexto “ir para a
escola”, que também aparecem em menor propor¢do, comparando-se com o contexto
“ir brincar com os amigos”. O sentimento positivo que mais se destacou na analise foi
a felicidade, concentrada nos cenarios de término do tratamento, possibilidade de uma
lampada magica para realizar desejos e desejo de auxiliar outras criancas que tém
irmaos em tratamento.

O fato de as criancas (tanto em tratamento como 0s irmaos) escolherem e
utilizarem a figura de um emoji como apoio para demonstrarem seus sentimentos,
fossem positivos ou negativos, mostrou coeréncia entre a escolha da palavra
impressa, expressando a emocgdo escolhida no instrumento de coleta, e a
representacao grafica do emoji, conforme a figura 28, a seguir. Esse recurso, de uso
nao obrigatorio, foi utilizado na tentativa de identificar-se o que poderia ndo estar
aparente na escolha das emocdes pelas criancas, devido as dificuldades desse

publico em verbalizar suas emocdes (Bal et al., 2020).

Figura 28 — Emocdes escolhidas pelas criancas

EMOJI UTILIZADO INCIDENCIA DE USO TIPO DEEMOGAO SENTIMENTOS ASSOCIADOS

DA ESCALA BES
I O O I 8 Positiva
; Ia ; 1|0 1]1 1‘2 1[3 L]a 1|5 Negativa
| | [

Feliz; Animado; Corajoso/forte;

[ | | I 1 1
0 1 2 3 4 g
~a | | | I | |
3% | | | ‘ | | Orgulhoso.
~ I Feliz; Carinhoso.
A R |
" ! Feliz.
S I N O |
** Feliz.
-~ O Feliz.
v | | |
L 1 Feliz; Animado; Corajoso/forte.
Y I I I
‘ o Corajoso/forte.
| ‘ ‘ o Animado.
45 | ‘ ‘ O Triste; Com medo/assustado.
- \
. | | | | ‘ ‘ O Triste; Com medo/assustado.
|
5 | | | | Triste; Com medo/assustado.
S
. | | Triste; Com medo/assustado.
- \
o | | | | | ‘ o Triste; Com medo/assustado.
= | | ‘ \ |
.o | Triste; Envergonhado.
—=—IE= i |
e | Com medo/assustado;
D | | | Envergonhado.
L3 ‘ ‘ ‘ ‘ o Desapontado/frustrado.
2 [

Fonte: Elaborado pela autora.
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As criangas gostaram da alternativa de utilizarem os emojis, e 0 tempo
destinado para escolher a figura, recortar e colar serviu como uma “pausa” até a
préxima pergunta, o que, segundo a percepcao dos facilitadores que acompanharam
as atividades, possibilitou a abordagem das emocdes durante a dindmica. Nesse
momento de “pausa”, os facilitadores também aproveitaram para conversar com a

crianca sobre aquela emocéo.

4.2.5.3 Maes/cuidadores de criangca em tratamento

Na abordagem desse publico, trés maes/cuidadores de criangca em tratamento
participaram da atividade, uma das quais precisou ausentar-se antes do término da
atividade, de forma que os resultados ficaram incompletos e foram retirados das
analises. Para a atividade com as maes, ndo foi necessario o acompanhamento
permanente de facilitadores, sendo que duvidas pontuais puderam ser respondidas
pela pesquisadora. O quadro e o grafico a seguir apresentam as sinteses dos

resultados.

Quadro 9 — Sintese dos resultados: maes/cuidadores (2 respondentes)

(continua)
Contexto Emocgoes Justificativa Como ajudar
Acabou de receber o Com medo/ Seja forte e corajosa!
diagnostico e vai iniciar o | assustada (2) Vocé vai conseguir.
tratamento .
Siga o protocolo de
tratamento, entregue
a situagdo a Deus,
tenha fé.
Vai ser internado, € ela Com medo/ Confie em Deus e
nunca foi ao hospital assustada (1); nos profissionais da

triste (1) saude, eles vio ser

excelentes.

Tente seguir a rotina
de casa, dé amor,
atengdo e estimule a
fé. Ore com seu
filho.




(continuagao)

180

Contexto Emocoes Justificativa Como ajudar
Vai precisar ficar no Triste (2) Deus vai te
hospital fortalecer.
Nao é confortavel
sair de casa, mas veja
como algo
provisorio, logo
estardo em casa.
A vida que tinha mudou Com medo/ Sera por um periodo,
completamente assustada (1); tudo vai passar.
desapontada/
frustrada (1) Vocé vai dar conta,
conte com as pessoas
que te amam. Jesus
te ama.
Do que ela sente falta Triste (1); Familia completa. | Conte com a ajuda de

com raiva (1)

De momentos
sem
preocupagdes.

outras pessoas,
confie.

Vai para a AOP

Feliz (1);
animada (1)

Feliz em encontrar
um grupo de apoio.

Encontra um grupo
de apoio e familias
que ajudam a superar
e entender o
processo.

Vai precisar parar de
trabalhar

Corajosa/forte (1);

desapontada/
frustrada (1)

A rotina vai voltando
a0s poucos.

Vocé é uma 6tima
mae/profissional e se
dedicar
exclusivamente ao
tratamento nao
diminui sua
capacidade
profissional, veja
outras possibilidades.
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(concluséao)

Contexto Emocoes Justificativa Como ajudar
Precisa dar conta de tudo | Corajosa/forte (1); Feliz e animada, pois
animada (1) antes ndo conseguia

fazer muito.

Lembre-se: Deus esta
com vocé, conte com
ele, chore, peca ¢ se

fortalega.

Vai poder ter um dia de Feliz (1); Anime-se! E

folga animada (1) aproveite com
qualidade.
Descanse e cuide de
voce.

Ficar muito tempo longe | Triste (2) Faz parte do

da familia processo. Tudo vai
passar.

Busque contato
usando WhatsApp,
ligacdo. Eles seguem
te amando e
preocupados com
vocé.

Encontrou uma lampada Feliz (1); A cura do cancer. | A cura do cancer.
magica animada (1)

Quer ajudar outras maes Orgulhosa (1); Levar forga, fé,

que também tém filho em | animada (1) coragem, auxiliar da
tratamento melhor forma
possivel.

Conte seus
testemunhos, sua
historia encoraja e
ajuda outras maes.

Terminou o tratamento Corajosa/forte (1); Saimos com uma
orgulhosa (1) forca imensuravel.

Parabéns! Vocés
venceram!!!

Fonte: Elaborado pela autora.
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As respostas das maes participantes foram coerentes entre si, em relagao a
atribuicdo de uma emocgéo positiva ou negativa ao contexto. Mesmo com resultados
de apenas duas participantes, as justificativas e as respostas as questdes abertas,
com o objetivo de buscarem-se sugestdes para contribuir com o BES de outros
familiares em situagao similar, mostraram convergéncia com outros resultados obtidos
com maes/cuidadores, nas entrevistas em profundidade e na dinamica de Experiéncia
do Usuario. A necessidade de ser corajosa/forte, assim como o sentimento de medo
e tristeza, estiveram sempre presentes nos relatos de maes e cuidadores, sobre sua

jornada. O grafico a seqguir revela a incidéncia de respostas para cada contexto

apresentado.
Grafico 7 — Contextos x Emocfes com maes/cuidadores
W Feliz m Corajosa/Forte W Orgulhosa
B Animada B Com medo/assustada M Triste
B Com raiva B Desapontada / frustrada

TERMINOU O TRATAMENTO DO FILHO

QUER AJUDAR OUTRAS MAES QUE TAMBEM TEM
FILHOS EM TRATAMENTO

ENCONTROU UMA LAMPADA MAGICA

FICA MUITO TEMPO LONGE DA FAMILIA

VAl PODER TER UM DIA DE FOLTA

PRECISA DAR CONTA DE TUDO

VAl PRECISAR PARAR DE TRABALHAR

VAI PARA A AMO

QUANDO ELA SENTE FALTA

A VIDA QUE TINHA MUDOU COMPLETAMENTE
VAl PRECISAR FICAR NO HOSPITAL

VAl SER INTERNADO E ELA NUNCA FOI NO HOSPITAL

ACABOU DE RECEBER O DIAGNOSTICO E VAI
INICIAR O TRATAMENTO

- - —-EE—B— - - -
N N N
- - —-E—-—- - iy Y N

Fonte: Elaborado pela autora.

As respostas das méaes reforcam a necessidade do apoio, da forca e da
coragem que precisam ter para o enfrentamento de dificuldades, bem como a
confianca atribuida a fé e a Deus. A cura do cancer foi citada como o grande desejo
delas, ficando acima de suas dificuldades individuais. Os sentimentos de orgulho
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manifestam-se por terem conseguido lidar com as dificuldades, bem como por

poderem ajudar outras familias que passam pelas mesmas situagoes.

4.3 WORKSHOPS COM PROFISSIONAIS ESPECIALISTAS

Os resultados apresentados neste subcapitulo referem-se ao atendimento do
objetivo especifico 3: cocriar oportunidades em servicos para melhorar o BES das
criangas em tratamento de cancer e de seu sistema familiar. Para atender a esse
objetivo, foi criada uma etapa especifica do estudo, denominada Workshop com
Profissionais Especialistas, realizada com dois grupos de profissionais distintos,
sendo um deles sem vinculo direto com a prestacao de servicos da AOP, denominado
WS POA, e o outro, constituido por profissionais vinculados a instituicdo, denominado
WS AOP, conforme detalhado no item 3.9. Essa etapa do estudo esta conectada aos
resultados obtidos nas coletas anteriores, que oportunizaram uma ampla visdo da
pesquisadora sobre o contexto pesquisado e o levantamento das necessidades dos
publicos, dos pontos criticos da jornada e de elementos geradores de emocdes
positivas e negativas nos publicos.

Para a geracdo das oportunidades em servicos, apresentaram-se as
necessidades e os desafios de trés personas de criancas em tratamento (Vitéria, Lara
e Giba) e trés personas de maes/cuidadoras (Bianca, Clara e Luisa). Além das
caracteristicas da persona, foram incluidos outros quatro blocos de informacdes sobre
cada um deles: histérico do tratamento e da doenca; objetivos e motivacoes;
frustracbes e medos; influéncias recebidas. Também foi incluido um conjunto de
guestdes norteadoras para os participantes, lancando alguns desafios para ajuda-los
na geracao das ideias. Todas as informacdes utilizadas na construcdo das personas
para o workshop foram extraidas dos resultados das etapas anteriores da coleta com
0S publicos, o que direcionou a geracdo de oportunidades ao atendimento de
necessidades desse publico-alvo. As informacdes e as caracteristicas das personas
apresentadas nos workshops para representar esses publicos estdo descritas nos
Apéndices K e L.

O WS POA, que reuniu profissionais de diversas areas com o intuito de pensar
em oportunidades que auxiliassem os publicos do estudo, teve como principal objetivo
a geracao de ideias que pudessem ser transformadas em servi¢cos para responderem

as suas necessidades e melhorar a experiéncia e o bem-estar de criangas em



184

tratamento oncolégico e de seus familiares. Como boa parte dos participantes desse
WS ja tinha experiéncia anterior com dindmicas de design, a utilizagdo das técnicas
dessa area com o grupo foi bastante natural e espontanea. As figuras 29 e 30
apresentam alguns registros das atividades.

Figura 29 — Registros WS POA

Fonte: Registrado pela autora.
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Figura 30 — Geracéo de ideias WS POA

Fonte: Registrado pela autora.

Considerando-se a geracédo de ideias individuais, que fez parte da primeira fase
dos exercicios, foram apresentadas 162 sugestdes, que serdo discutidas ao longo
deste capitulo, apontando-se contribuicdes para melhorar a experiéncia e o BES dos
publicos aqui trabalhados. Os resultados foram posteriormente registrados e
organizados pela pesquisadora em planilha Excel. Apés a analise e a consolidacéo
dos trabalhos nos grupos, o numero de ideias foi sintetizada em 129 oportunidades,
gue, entdo, foram organizadas em 11 temas principais, relacionados a seguir. Para a
sistematizacdo dos temas, consideraram-se os pilares do paradigma da experiéncia,
gue contempla pessoas, processos, ambiente e expectativas (The Beryl Institute,
2024), bem como os resultados obtidos com os publicos nas etapas anteriores do
estudo.

Os temas das oportunidades de servi¢os gerados no WS POA foram:

a) fornecimento de informacdes e orientacdes;

b) acompanhamento/monitoramento do tratamento;
c) acolhimento;

d) suporte em rede;

e) suporte familiar;

f) suporte econdmico;
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g) suporte psicossocial;

h) interacéo e socializacéo;

i) ferramentas pedagdgicas e ludicas;

J) desenvolvimento da autonomia/protagonismo da crianga;

k) preparo e desenvolvimento de equipes de atendimento a crianca e ao familiar.

Em relacéo as atividades do WS AOP (representadas na figura 31), realizado
com profissionais vinculados a instituicdo, foram utilizadas as mesmas personas para
a geracao das ideias. As contribuicdes dos participantes também foram registradas
individualmente em post-it e, posteriormente, discutidas e consolidadas nos trabalhos
em grupo, com foco na geragcdo de oportunidades para novos servigos. Os dados
foram lancados pela pesquisadora em planilha Excel, relacionados a cada persona do
estudo, e organizados por temas. A geracéao de ideias individuais, prevista na primeira
fase dos exercicios do WS, resultou na indicacdo de 68 oportunidades de servigos
gue poderiam contribuir para a experiéncia e o BES dos publicos trabalhados.
Considerando-se as sugestdes recebidas antes do WS, por meio do formulario do
Google Forms, chegou-se a um total de 108 sugestfes, também discutidas ao longo
deste capitulo. Apos analise e consolidacéo das propostas nos trabalhos em grupos,
foi possivel elaborar uma sintese das ideias, 0 que resultou no registro de 58

sugestoes.
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Figura 31 — Registros WS AOP

Fonte: Registrado pela autora.

Para realizar a andlise desses resultados, estabeleceram-se 0s seguintes
temas, relacionados a oportunidades de servigos, indicados pelos participantes do WS
AOP:

a) normas, informacdes e orientacoes;

b) voz aos usuérios;

c) agOes de engajamento das criangas e familiares;
d) suporte em rede;

e) suporte familiar;
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f) suporte psicossocial,

g) suporte econdmico;

h) acdes pedagdgicas, educativas e ludicas;

I) acdes de interagdo e socializagéao;

J) acodes de acolhimento e empatia;

k) construgdo de vinculos e lagos de confianca;

l) qualificagdo da comunicagédo entre os envolvidos;

m) acOes centradas na autonomia e no protagonismo da crian¢a e dos familiares;

n) qualificacdo e desenvolvimento de profissionais da area de saude e afins.

Os resultados dos dois workshops apontaram oportunidades em servigos
compativeis com as mesmas tematicas, com pequenas nuances em relacdo ao
detalhamento ou seus desdobramentos, como, por exemplo, acdes de
acompanhamento/monitoramento do tratamento ou de engajamento das criangas e
familiares, construcao de vinculos e lagos de confianca e qualificacdo da comunicacéo
entre os envolvidos. Essa sinergia entre as ideias geradas justifica-se pelo fato de que
os dois grupos de profissionais trabalharam com as necessidades e os desafios das
mesmas personas.

Na tabela 8, sdo apresentados o niumero de ideias geradas para cada uma das
personas, nos dois workshops, apds o agrupamento realizado pelos participantes de

cada grupo de trabalho.

Tabela 8 — Ideias geradas nos workshops

Personas Rggigtro da geracao de Rggistro da geracéo de
ideias do WS POA ideias do WS AOP

Crianca Vitoria 25 15
Crianca Lara 23 11
Crianca Giba 21 11
Mée Bianca 24 6
Mée Clara 20 9
Mée Luisa 16 6
TOTAL 129 58

Fonte: Elaborado pela autora.
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E importante salientar que o0 WS AOP teve duracdo menor comparado ao WS
POA e que houve uma adaptacédo das atividades, em que cada grupo se ocupou
somente de uma persona crianga e de uma persona méae. Na etapa da geragéo de
ideias individuais para as personas “maes”, o tempo também precisou ser reduzido, 0
gue influenciou o nimero de ideias registradas em post-it, individualmente.

Além da diferenca de tempo destinado as atividades do WS POA e do WS AOP,
o perfil dos participantes também pode ter tido impactado nos resultados. Em relacéo
ao WS POA, os participantes eram oriundos de diferentes instituicbes, de areas
relacionadas ao Design, a inovacao e ao empreendedorismo, e mais acostumados a
dindmicas de brainstorming, design e cocriacéo, portanto atuaram de forma mais livre
e espontanea nos grupos. Os participantes do WS AOP pertenciam a areas técnicas
da saude e, além de terem vinculo com a mesma instituicdo, em diferentes niveis
hierarquicos, estavam menos familiarizados com dinamicas de brainstorming e
cocriacdo. Foi possivel, assim, observar-se uma diferenca na participacgao individual
nos grupos, havendo maior filtro e julgamento critico para expressarem suas ideias na
fase de brainstorming.

As oportunidades apresentadas nos workshops foram ao encontro das
necessidades e dos desafios representados nas caracteristicas das personas. A fim
de contemplar essas necessidades, as propostas abrangeram o0s ambientes
hospitalar, ambulatorial e escolar, bem como os ambitos familiar e social. Para isso,
os participantes dos workshops elaboraram sugestdes direcionadas aos publicos-alvo
considerando suas particularidades e os atravessamentos que as intervencdes
poderiam gerar. Um servico direcionado a uma crianca pode ter impacto também
sobre suas cuidadoras e demais familiares, assim como o inverso. De modo
semelhante, um ambiente de intervencdo pode gerar ressonancia em outros. Ao
pensar-se, por exemplo, na ideia de se criar uma escola-hospital, ligando-se o
ambiente hospitalar ao escolar, havera conexdo de atendimento com uma
necessidade de aprendizagem e/ou de interacdo social. Dessa forma, oportunidades
relacionadas ao convivio escolar também agregam valor a manutencédo de vinculos e
sentimento de continuidade nas rotinas das criancas. Conforme mencionado pela
relatora do grupo B, “uma simples cartinha dos colegas pode fazer toda a diferenca
para a vida de uma crianga que esta afastada”. Os participantes dos workshops
estabeleceram conexdes importantes durante os momentos de cocriagdo, que foram

norteadores da geracgao das ideias.
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Entre as consideracOes apresentadas, foi apontada a necessidade de
ressignificacdo do ambiente hospitalar e a relacao hierarquizada dos profissionais da
salde com pacientes e familiares. E necessario desconstruir-se a percepgéo de que
0 paciente € um usudrio passivo e ampliar a visdo dos profissionais para uma
abordagem de saude integral, em que os servigos de salde vao além dos aspectos
clinicos. Segundo o relator de um dos grupos, “os hospitais precisam repensar o
acolhimento da familia e ressignificar este ambiente, como geradores de micro
momentos de emocgdes positivas”.

Outro aspecto importante levantado relacionou-se ao engajamento no
tratamento, a partir da associagao com o sentimento de esperanca. Conforme afirmou
um dos participantes, € importante manter a esperanca das criangas e dos familiares
durante o tratamento. Nesse sentido, foram incluidas propostas inclinadas a
socializacdo e ao compartilhamento de experiéncias e relatos de sobreviventes da
doenca. Também foi evidenciada a importancia de os publicos visualizarem uma
jornada diaria, demostrando seus desafios, mas também suas conquistas, com o
auxilio de ferramentas de gamificacdo (com fases a serem percorridas e
recompensas, diariamente). Segundo o relator de um dos grupos “eles ndo devem
perder a esperanca e devem valorizar uma conquista de cada vez, que o que foi feito
€ o bastante para viver o melhor possivel dentro daquele dia’.

A socializacdo e a interacdo foram destacadas nas sugestbes dos grupos,
diante da necessidade de os pacientes e familiares perceberem que nédo estao
sozinhos e que podem buscar e receber ajuda ao longo de sua jornada. Isso pode ser
facilitado por meio de servicos de apoio e por iniciativas que promovam o0
desenvolvimento da inteligéncia emocional e espiritual desses publicos.

Percebe-se que houve sinergia entre as propostas elaboradas nos dois
workshops e que estiveram alinhadas com necessidades e ideias apontadas pelos
usuarios criancas e cuidadores, gue participaram da pesquisa em outras etapas. Uma
das evidéncias pode ser vista neste exemplo, em que uma das sugestbes dos grupos
também foi mencionada por uma das cuidadoras (Mae A), no sentido de haver ONGs
especificas para o contexto oncopediatrico: “eu acho que tinha que ter uma ONG sé
para méae oncoldgica, sabe, que tu pudesse ir |1a, espairecer, fazer alguma coisa pra
ocupar a cabecga, que tu possa levar a criancga junto, sabe... tem que ter alguma coisa

assim, sabe”.
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Outro ponto de conexao foi a indicagdo do uso da tecnologia e de elementos
lidicos nas sugestdes de servi¢os. Esses recursos também foram apontados como
importantes pelas criancas e cuidadoras, devido tanto ao potencial de aceita¢ao junto
ao publico infantil, como a viabilizacdo de experiéncias, mesmo diante das restricdes
de interac&o presencial, dentro e fora do ambiente hospitalar. As cuidadoras relatam
gue o acesso ao celular é importante para as criangas, por oferecer alternativas de
distracdo e também para manter a aprendizagem, por meio do acesso a videos
recreativos e educativos.

Boa parte das oportunidades indicadas nos workshops podem ser adaptadas e
utilizadas em outros contextos, atendendo a uma gama de necessidades mais ampla,
relativas ao convivio social, ao lazer, ao entretenimento, a necessidades de interacao,
a manutencéo de vinculos e as rotinas. A seguir, apresentam-se as demais ideias
geradas nos workshops, organizadas em tematicas representativas das necessidades
dos publicos.

Apesar de o objetivo de os workshops ter sido a identificacéo de oportunidades
em servicos, muitas das sugestdes iniciais enfocaram acgdes e beneficios que algum
tipo de servico deveria oferecer ao publico, sem aprofundar essas ideias como
concepcao de um servico em si. Essa caracteristica foi mais evidente entre os
participantes do WS AOP, o que se justifica pela menor familiaridade desses
profissionais com o design de servicos. Nesse caso, durante as discussdes nos
grupos, a pesquisadora procurou desafia-los a concretizarem suas ideias por meio da
sugestdo de novos servicos, ainda ndo prestados pela instituicao.

As ideias foram agrupadas em servicos com escopo mais abrangente,
organizados por temas, para atender a um conjunto maior de necessidades e desafios
dos publicos. Apds a sistematizacdo das sugestdes obtidas a partir dos temas, foram
selecionadas 11 oportunidades de servicos que, em seu escopo, poderiam atender a
um conjunto maior de necessidades dos publicos. Para a selecdo dos servicos, a
pesquisadora considerou o levantamento de necessidades relevantes dos publicos
bem como seu potencial para gerar impacto sobre o BES dos publicos.

O escopo de cada oportunidade de servicos, conforme sera apresentado a
seguir, contempla as indicacGes feitas pelos grupos participantes dos workshops, 0
gue pode ser redimensionado e adaptado a partir do olhar e da participacdo de
usuarios, com a utilizacdo de técnicas de codesign. Para a selecdo das oportunidades

de servigos, listados a seguir, a pesquisadora excluiu aqueles que ja sdo oferecidos
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pela AOP, priorizando as novas ideias. Também houve a preocupacao em incluirem-
se servigos viaveis a utilizacdo nao presencial, devido as dificuldades apontadas pelos
publicos durante a pandemia, em razdo da necessidade de distanciamento social. A
experiéncia vivenciada naquele periodo mostrou as limitacdes das ofertas de servigcos
essencialmente presenciais, para um publico em situacdo de vulnerabilidade e de

necessidades de cuidados com sua saude fisica durante o tratamento.

1. Criacdo de portal do conhecimento sobre cancer pediatrico: criar uma
plataforma para registro de informacfes e construcdo de conhecimento,
incluindo areas técnicas afins e comportamentais, como autoconhecimento,
autoestima, inteligéncia emocional e espiritual.

2. Criacdo de uma cooperativa de maes/cuidadores: oferecer “QG da familia”
em hospitais, republica de maes, acOes para geracdo de renda e
empreendedorismo, construcdo de redes de apoio e ferramentas de
autogestao, com cadastro de prestadores de servicos e de voluntarios.

3. Criacao daescolade cuidadores: disponibilizar cursos para desenvolvimento
de competéncias técnicas e comportamentais, criando certificacbes e selos
progressivos das habilitacbes e incluindo temas como comunicacéao,
fortalecimento de vinculos, afetos e relacbes de confianca, inteligéncia
emocional e espiritual; incentivo ao engajamento e ao enfrentamento de
traumas. Destinado a prestadores de servicos e familiares/cuidadores, nas
modalidades presencial e online.

4. Formacdo de rede de ONGs especializadas em tratamento
oncopediatrico: unir expertises de instituicbes e de profissionais, reunir
informacg@es, compartilhar praticas, concentrar esforcos e iniciativas para busca
de recursos, desenvolver liderancas e representatividade na promocao de
politicas publicas em nivel local, regional e nacional.

5. Criacdo de cartilhas: facilitar o acesso a informacdes Uteis, para criancas e
familiares, sobre a doenca, o tratamento, os direitos dos pacientes e dos
familiares, incluindo informacdes sobre hospitais e prestadores de servicos
(recursos impressos e online).

6. Criacdo de jogos educativos e pedagodgicos: adapta-los aos contextos
familiar, social e escolar para abordar a doenca, a jornada do tratamento, 0s

efeitos colaterais, o levantamento de necessidades e a inclusdo social, além de
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tratar de preconceitos, autoestima, autonomia e independéncia dos publicos e
auxiliar no engajamento dos envolvidos. Também é possivel propiciar a
representacdo de pontos criticos por meio de personagens/bonecos; oferecer
alternativas de evolugdo dos personagens (participante consegue acumular
forgas, provenientes dos sentimentos positivos, para lidar com as dificuldades
e com 0s sentimentos negativos); lancar desafios do dia a dia e conquistas;
criar sistemas de recompensas; permitir a construcao de trilhas, que podem ser
personalizadas pela crianca, podendo-se adaptar tudo as necessidades dos
publicos infantil e adulto.

7. Aplicativo para geolocalizacdo de servigcos: criar um recurso digital que
permita acesso real dos cuidadores as redes de apoio, a partir de cadastro de
prestadores de servicos e de voluntarios, em diferentes areas de atuacéo,
localidades, cidades, bairros, principalmente para momentos em que o familiar
nao estiver em sua cidade de origem.

8. Pet Rob6: criar um mascote mecanico ou virtual para favorecer a construcao
coletiva de informacdes (metaverso), tirar davidas, proporcionar interacao entre
0s participantes, dar voz aos usuarios, levantar necessidades e desejos,
compartilhar testemunhos, gerar informacdes (IA) para prestadores de servicos
e profissionais. Destinado ao publico pediatrico, pode ser disponibilizado em
hospitais, prestadores de servico ou em plataformas digitais.

9. Museu interativo: criar espaco fisico ou virtual destinado para compartilhar
informagdes sobre doengas como o cancer infantil, tirar duvidas (“Alexa
responde”), simular fatos e geracdo de emocdes, oferecer oportunidade para
conhecer e visitar ambientes, realizar praticas e encontrar recursos existentes.
Pode oferecer visitacdo presencial e online.

10.Gincanas e eventos tematicos: desenvolver atividades com envolvimento das
escolas e da comunidade para tratar sobre inclusdo e doencas como o cancer
infantil. Pode abordar a doenca e o0s aspectos comportamentais, realizar
campanhas de sensibilizacdo e organizacdo de eventos para reflexdo sobre o
ser diferente (como, por exemplo, o “dia do cabelo maluco”, festa de mascaras).
Criar concursos para gerar producdo de material relacionado ao tema (livros

educacionais, videos, fotografia, arte, musica).
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11.Pet Terapia: oferecer terapias e intervencdes controladas e assistidas, com a
incluséo e interacdo das criancas e familiares com animais (presencial ou

virtual, com utilizag&o de tecnologia, realidade virtual e sensores de emocdes).

As necessidades dos publicos podem ser contempladas de forma transversal,
em diferentes servicos, e incluidas nas definicbes de seu escopo. As outras sugestdes
geradas nos workshops sao oportunidades que também podem ser exploradas para
inclusdo nas propostas.

Em relacdo aos servicos relacionados ao tema fornecimento de informacdes e
orientacdes, foram citadas oportunidades para publicacao de artigos na midia; criacdo
de cartilhas informativas; oferta de canal direto de atendimento aos publicos (por
exemplo, CVV — Centro de Valorizagéo da Vida); atuacéo de voluntarios de diversas
areas, de acordo com as necessidades dos publicos; oferta de cursos e de mentoria
para mées; criacdo de curadoria de familiares e profissionais; uso de aplicativos;
encontros e rodas de conversa; criagao de jogos educativos; formacao de grupos de
assisténcia; criacdo de portal e plataformas digitais, explorando uso de tecnologia.

Para dar voz aos usuarios, foram sugeridas alternativas a partir da utilizacao
de tecnologias que permitam coleta e compartilhamento de informacgdes, interacéo
entre 0s publicos, construcdo de jornadas, monitoramento de emocdes, jogos
interativos, criacdo de diarios de bordo, além da publicacdo de material produzido
pelas criancas e familiares, retratando suas experiéncias e testemunhos.

As acdes para engajamento de criancas e familiares foram contempladas por
sugestdes de servicos que explorem os desafios e também as conquistas durante a
jornada do tratamento; oportunizem a construcdo personalizada do percurso da
doenca, com caminhos a seguir e a projetar; utilizem jogos educativos, gamificacdo e
sistemas de recompensas, que evidenciem o reconhecimento de esforcos e das
conquistas. Para engajamento entre os profissionais, foram sugeridos: programas de
desenvolvimento de habilidades comportamentais (soft skills); ferramentas que
oportunizem a escuta e a interacdo entre os publicos; e constru¢do de um ambiente
organizacional propicio a valorizacao do cuidado e da experiéncia do paciente. A¢des
de acolhimento e exercicio da empatia foram contemplados nos beneficios desses
servigos, por estarem vinculados ao desenvolvimento e a qualificagdo das equipes,

com foco no atendimento humanizado e na valorizacdo da experiéncia dos uUsuarios.
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Para as necessidades dos publicos de suporte em rede, considerando o
suporte familiar, psicossocial e econdmico, foram apontadas sugestbes de servigos,
como criacdo de ONG para “cuidar de quem cuida”; criacao de banco de voluntarios
de diferentes areas de conhecimento; qualificacéo e certificacdo de cuidadores e de
multiplicadores; hubs de oportunidades, empreendedorismo e geragdo de renda;
criacdo de uma republica para maes proxima aos hospitais de referéncia para o
tratamento; oferta de cursos para geracao de renda complementar dos familiares.

A criacdo de jogos tematicos educativos, tanto digitais como fisicos, foi
mencionada como sugestdo de recurso para o atendimento de necessidades
pedagdgicas, entretenimento, interacdo e socializacdo dos publicos. Além disso, o
papel e o protagonismo da escola foram destacados, como agentes importantes para
contribuir com a socializacao e o bem-estar dos envolvidos.

Considerando-se a relacéo dos pacientes e dos familiares com os profissionais
de saude, foram destacadas as necessidades de aprimorar-se a comunicagao entre
0S publicos e construir vinculos de confianca. A qualificacdo dos profissionais e o
desenvolvimento de uma cultura organizacional centrada no cuidado foram
considerados essenciais a oferta dos servicos, em diferentes areas e escopos de
atuacdo. Dessa forma, as sugestdes concentraram-se na oferta de cursos; no papel
das instituicdes de ensino, no que tange a formacéao dos profissionais; na criacao e na
analise de indicadores internos nas organizacdes, com énfase em habilidades
comportamentais, de escuta e de comunicacédo. Ainda, a inclusédo dos profissionais de
saude na construcdo de novos servicos foi apontada como crucial para gerar
engajamento e promover a construcao de conhecimento utilizando-se o codesign.

O desenvolvimento da autonomia do paciente e de seus familiares envolve
desafios fisicos e emocionais. Novamente, a atuacao diferenciada dos profissionais
de saude, preparados para a escuta ativa e de respeito as individualidades, foi
mencionada como essencial. A importancia da participacdo dos profissionais
envolvidos na construcdo desses servicos foi evidenciada, a fim de viabilizar praticas
flexiveis e personalizadas. Servicos focados na qualificacdo dos profissionais, no
compartilhamento de informacfes e de praticas, na constru¢cdo do conhecimento, na
elaboracdo de jogos educativos e interativos, entre outros, foram apontados como
relevantes.

Para a selecdo das oportunidades de servicos, foram considerados o0s

resultados obtidos nas outras etapas do estudo, com foco no atendimento de
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necessidades dos publicos e no potencial de contribuicdo para aprimorar o BES dos
envolvidos. No Apéndice M, estdo listadas necessidades e pontos criticos dos
publicos, bem como sua relagdo com o escopo das oportunidades dos servicos.
Também é indicada a correlacd@o entre essas necessidades e a geracao de emocgdes
positivas e negativas mencionadas ao longo do estudo. As emoc¢des positivas foram
associadas pelos publicos as situagdes em que essas necessidades foram atendidas,
enquanto as negativas emergiram das situacdées em que foram ignoradas ou nao
atendidas. A figura a seguir expde um conjunto de necessidades que podem ser
relacionadas a prestacao desses servicos. Tais necessidades foram diferenciadas por
cores, de acordo com o agrupamento das categorias tematicas, conforme descrito na

legenda.



Figura 32 — Necessidades x Oportunidades de servigos
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Fonte: Elaborado pela autora.
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As necessidades foram mencionadas em mais de um servi¢o sugerido, o0 que
foi visto como positivo, pois aumenta as alternativas de acesso e de atendimento dos
publicos. As oportunidades de servigos propostas nos workshops foram avaliados pela
instituicdo AOP em relacdo a pertinéncia no atendimento das necessidades de
criancas e familiares vinculados a instituicdo, conforme serd descrito no préximo

subcapitulo.

4.4 ETAPA DE FECHAMENTO DAS PROPOSTAS JUNTO A AOP

Esta etapa foi organizada em dois momentos: o primeiro, realizado em abril de
2024, e o segundo, em junho de 2024, como se expde a seguir.

4.4.1 Reunido de fechamento com profissionais da AOP

Na primeira atividade de fechamento com as equipes da AOP, a pesquisadora
participou da reunido-almoco mensal da entidade, em abril de 2024. Nesse evento,
foram apresentados resultados parciais da coleta de dados, com énfase nos servi¢os
prestados e no papel exercido pelas equipes da instituicdo na experiéncia e no bem-
estar subjetivo dos publicos atendidos. A percep¢ao dos usuarios sobre 0s servicos
da AOP foi representada na “nuvem de palavras”, conforme a figura 33, que ilustra
principalmente a presenca dos sentimentos de gratiddo e felicidade pelo apoio e
acolhida concedidos a todas as familias. Também foram evidenciados os sentimentos
de confianca, carinho, orgulho e inspiracdo, tendo havido também mencdo ao

respeito, a unido, a escuta, ao cuidado, a empatia e ao espaco para trocas.



Figura 33 — Percepcéo dos usuérios da AOP
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Fonte: Elaborado pela autora.

Fotografia 4 — Reunido de fechamento com a AOP

Fonte: Registrado pela autora.
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Esses resultados evidenciam forte convergéncia entre as percepcbes dos
usuarios da AOP e o estudo nacional realizado pela SOBREXP (2024), sobre
expectativas e experiéncias do paciente no Brasil.

Em relacdo a pergunta direcionada aos colaboradores da AOP: “Que palavra
ou frase vocé usaria para descrever sua entrega para contribuir com a experiéncia e
bem-estar das criancas e familiares atendidos pela AOP?”, as respostas foram

registradas individualmente, em post-it.

Fotografia 5 — Respostas registradas em post-it

Fonte: Registrado pela autora.

Com os resultados individuais obtidos, foi gerada uma nuvem de palavras
contendo a percepcdo dos colaboradores da AOP, sobre sua contribuicdo na
experiéncia e no bem-estar dos publicos atendidos. O resultado esta ilustrado na

préxima figura.
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Figura 34 — Percepcao dos colaboradores da AOP
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Fonte: Elaborado pela autora.

Por parte dos colaboradores, percebe-se a valorizacdo do aprendizado, da
empatia, do amor e do cuidado oferecido por eles. Também foram mencionados a
empatia, 0 amparo, o respeito, a entrega, a sensibilidade, a generosidade e a doacéo,
bem como houve associa¢do aos sentimentos de carinho, compaixéo, solidariedade
e gratidao.

A convergéncia entre o estudo da SOBREXP e a percepcdo de usuarios e
colaboradores da AOP ratifica a importancia da natureza relacional de servicos
focados no cuidado, em que as pessoas desempenham papel fundamental na entrega
das experiéncias, em todos 0s pontos de interacdo do usuario, e ha geracao de bem-
estar dos publicos. Por se tratar de um grupo de profissionais pouco familiarizado com
estudos sobre o tema, 0 momento também representou aprendizado e partilha de
conhecimento. De forma individual e privada, a pesquisadora recebeu alguns
feedbacks positivos, e até emocionados, sobre a oportunidade de terem participado

do encontro.
4.4.2 Avaliacao das oportunidades de servicos obtidas nos workshops

A segunda etapa de fechamento das atividades junto a AOP, prevista para o
més de maio, ndo pdde ser realizada de forma presencial devido aos impactos da
enchente que afetou o Rio Grande do Sul, incluindo a regido metropolitana, o que

impediu o deslocamento e a participagédo dos convidados. O objetivo do encontro era
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realizar a avaliacdo das oportunidades de servigos apresentadas pelos grupos de
trabalho dos workshops, com foco na pertinéncia do servigo quanto ao atendimento
de necessidades dos publicos assistidos pela instituicdo, e a avaliacdo dos recursos
gue seriam necessarios para que sua implementacao fosse viabilizada. A pedido da
instituicdo, como fase preparatéria para as discussées internas, foi encaminhado um
formulario com as propostas de servicos pelo Google Forms. As contribuicfes
recebidas dos colaboradores, conforme listado a seguir, estdo no Apéndice N.

1. Criacao de portal do conhecimento sobre cancer pediatrico;
criacdo de uma cooperativa de méaes/cuidadores;
criacdo da escola de cuidadores;
formacao de rede de ONGs especializadas em tratamento oncopediatrico;
criacdo de cartilhas:
criacdo de jogos educativos e pedagogicos;
criacdo de aplicativo para geolocalizacdo de servicos;

pet robo;

© 0o N o gk~ wDd

museu interativo;
10.gincanas e eventos tematicos;

11.pet terapia.

Nessa selecdo de servicos, ndo foram incluidos aqueles ja prestados pela
instituicdo, procurando-se encontrar novas oportunidades para o atendimento das
necessidades dos pubicos. Apés a discussao interna entre a equipe técnica da AOP,
a avaliacao foi de que todos os servicos sugeridos foram considerados pertinentes ao
atendimento das necessidades dos publicos, e foram elencados os tipos de recursos
necessarios para viabiliza-los, conforme apresentado na tabela 9. Durante a fase de
avaliacdo interna da AOP, a interacdo com a pesquisadora, para esclarecimentos e
informacdes, foi possivel somente por e-mail e telefone, quando parte da equipe

precisou ficar afastada ou atuar em home office, devido a enchente.
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Tabela 9 — Servicos sugeridos, necessidades e recursos necessarios

(continua)

Servico

Contribui com as

necessidades do publico?

Sim

Nao

Recursos necessarios para viabilizar

Criacéo de
Portal do Conhecimento

100%

Financeiros;
humanos;
tecnologicos;
parcerias com setores publico e privado das
areas da saude e tecnologia.

Criacdo de cooperativa de
maes/cuidadores

100%

Financeiros;
espagco fisico;
humanos;
parcerias com setores publico e privado.

Criacdo da Escola de
Cuidadores

100%

Financeiros;
espagco fisico;
humanos;
tecnologicos;
parcerias com instituigdes de ensino.

Formacéo de rede de ONGs
especializadas

100%

Humanos;
parcerias com setores publico e privado.

Criacdo de cartilhas

100%

Financeiros;
humanos;
tecnologicos.

Criacdo de jogos educativos e
pedagdgicos

100%

Financeiros;
humanos;
tecnolégicos;
parcerias com instituicGes de ensino e
empresas de tecnologia.

Aplicativo para
geolocalizacéo de servigos

100%

Financeiros;
humanos;
tecnologicos;
parcerias com setores publico e privado.

Pet Robo

71,40%

28,60%

Financeiros;
humanos;
tecnologicos;
parcerias com setores publico e privado.




204

(concluséao)

Contribui com as
necessidades do publico?

Servico Recursos necessarios para viabilizar
Sim Nao
Financeiros;
espagco fisico;
Museu interativo 86,60% 14,30% humanos;

tecnologicos;
parcerias com setores publico e privado.

Financeiros;
humanos;
100% - espaco fisico;
parcerias com escolas e empresas dos
setores publico e privado.

Gincanas e
eventos tematicos

Financeiros;
humanos;
Pet Terapia 100% - fisicos;
tecnologicos;
parcerias com setor publico e privado.

Fonte: Elaborado pela autora.

Para a avaliacdo dos recursos necessarios, a pesquisadora deixou claro que a
analise ndo estava condicionada ao compromisso da instituicdo em viabilizar ou
implementar as propostas. Por se tratar de instituicdo que depende de recursos
externos para implementar suas atividades, foram mencionados todos os tipos
recursos financeiros necessarios a criacdo, a implementacdo, a execucdo e a
manutencdo dos servicos, incluindo necessidades tecnolégicas e de infraestrutura
material e fisica. Foram citadas necessidades de recursos humanos, com contratacao
de profissionais de areas técnicas como tecnologia e informatica, além das areas da
educacédo, salude e gestdo. Também foram sinalizadas necessidades de espacos
fisicos especificos para viabilizar algumas iniciativas, bem como a constituicdo de
parcerias com 0s setores publico e privado.

Apesar das restricdes para a continuidade da proposta nesse momento, devido
as limitacdes de acesso aos profissionais e aos publicos atendidos, as atividades da
pesquisadora junto a AOP poderdo ser continuadas a partir de sua participacao

voluntéria, quando os encontros forem retomados.
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5 DISCUSSAO

Neste capitulo, sera apresentada a discussdo dos resultados (descritos no
Capitulo 4), a luz do referencial teérico explorado e dos objetivos propostos no estudo,
considerando-se suas relagdes com os construtos do design e do BES. As discussdes
serdo organizadas sob duas perspectivas, conforme os subcapitulos apresentados a

seguir: Design: Teoria e Método e Design e Bem-estar subjetivo.

5.1 DESIGN: TEORIA E METODO

Em relacéo ao referencial teorico utilizado, percebe-se que a vocacao projetual
do Design Estratégico contribuiu como caminho para a concepcao deste estudo, na
escolha do método, das técnicas e dos instrumentos para o levantamento e a
compreensao das necessidades dos publicos, bem como na geracao de alternativas
para contribuir com a experiéncia, a jornada e o BES dos usuéarios. A visdo de autores
como Manzini e Vezzoli (2003), Mauri (1996), Meroni (2008), Moraes (2010) e Zurlo
(2010) foi utilizada no planejamento e na execucdo da pesquisa, evidenciando a
importancia do design na definicdo das etapas do projeto e dos publicos, bem como
na necessidade de observarem-se as articulagdes de um SPS e os desafios inerentes
a um sistema complexo, como é o de servicos de saude, que envolve o tratamento
oncopediatrico.

O agir projetual mencionado por Mauri (1996) e o dialogo estratégico, ambos
necessarios as fases de construcédo do problema e de sua solug¢do (Meroni, 2008),
foram utilizados no desenvolvimento do estudo, em que etapas subsequentes da
pesquisa e seus respectivos métodos e instrumentos foram permanentemente
construidos, realimentados e adaptados a partir dos resultados de etapas anteriores
e do conhecimento adquirido pela pesquisadora. As técnicas e 0s instrumentos
criados para a coleta com criancas e familiares foram definidos a partir dos
pressupostos da experimentacdo e da adequacéo ao perfil do publico participante,
Cuja aproximacao e convivio, ao longo desses anos, permitiu uma compreensao maior
de suas realidades. O envolvimento dedicado ao entendimento dessas necessidades
e a geracao de ideias para contribuir com seu BES esta alinhado com as premissas
do Design Estratégico e foi fundamental para a criacdo de empatia e compreensédo da

complexidade envolvida em suas experiéncias.
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Na realizacdo das entrevistas em profundidade, que, em geral, caracterizam-
se pelo relato de experiéncias passadas, a pesquisadora também colocou em pauta
os desafios para o futuro, estimulando a discusséo de novos cenarios que pudessem
auxiliar outras pessoas que passam por situacdo semelhante, questionando sempre
‘o que poderia ser feito para ajudar” e o que o entrevistado “poderia sugerir para
mudar”, bem como provocassem sugestdes a partir do exercicio de ideias mais livres
e descompromissadas, como, por exemplo, introduzindo-se a frase “que bom seria
se...”, para que fosse completada pelos entrevistados, idealizando possiveis
alternativas para mitigar suas dificuldades. Essa pratica incentivou e auxiliou os
participantes a darem sugestdes de forma mais criativa e sem julgamentos, permitindo
tanto uma analise retrospectiva das experiéncias vividas por eles e dos sentimentos
gerados, como o0 desejo de neutralizarem emoc¢des negativas e/ou promoverem a
geracdo de emocdes positivas, a partir das sugestbes que indicaram.

Outra questdo que sempre foi apresentada aos participantes refere-se a
inexisténcia de uma resposta ou de ideia certa ou errada, melhor ou pior, sugerindo
gue a quantidade faz parte da qualidade do exercicio e que todas as contribuicbes
eram importantes no processo de cocriacdo, além de ser um dos principios do design.
Em alguns casos, foram utilizados exemplos de praticas de cocriacdo e de codesign
como estimulo a participacdo e a criatividade, como, por exemplo, o projeto que
explorou o imaginario das criancas para ajudar a criar um robd interativo em um
hospital infantil, e a sugestédo das criancas foi a de que esse robd tivesse “cheiro de
mae” (Vallés-Peris; Angulo; Doménech, 2018). Esse exemplo auxiliou os participantes
no entendimento das praticas de design e os deixou mais livres para fazerem suas
contribuicdes.

Os aspectos levantados em relacdo aos desafios sociais e organizacionais,
envolvendo o individuo, a sociedade e a cultura (Freire, 2014; Manzini, 2017; Mauri,
1996; Moraes, 2010) foram igualmente observados, a partir do olhar para um processo
integrado, em uma comunidade capaz de gerar e transformar conhecimento por meio
da colaboracédo. O aspecto colaborativo foi percebido diante da adesao e da aceitacéo
dos publicos para participarem da coleta, em diferentes fases do estudo, e pelo
interesse e comprometimento dos participantes em buscarem melhorias que
ajudassem os envolvidos a lidarem com a doenca e o tratamento, 0 que corrobora
com os sentimentos de gratidao relatados pelas mées quando recebem ajuda, assim

como de orgulho quando conseguem ajudar outras pessoas.
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Em relacdo a instituicdo parceira do projeto, foi possivel obter maior abertura e
adeséo dos profissionais participantes apos ficar claro que o estudo ndo se tratava de
uma pesquisa de avaliacao ou de satisfacdo dos servigos prestados aos usuarios, se
eram bons ou ruins, e sim de um projeto com objetivo de avaliar a contribuicdo dos
servicos na geracdo de emocgdes positivas ou negativas e no BES das criancas e
familiares atendidos. Foi possivel constatar que a abordagem de pesquisa era, até
entdo, desconhecida, e foi positivamente vista. Algumas publicacbes recentes da
instituicdo, feitas em redes sociais, com informacdes sobre a doenca e seu
diagnéstico, demonstram a preocupacdo em responder-se a algumas necessidades
levantadas durante o estudo. Com as méaes/cuidadores, esse mesmo esclarecimento
foi utilizado no contato inicial da pesquisadora, deixando 0s participantes mais
receptivos e comprometidos em fazerem parte do estudo e apresentarem suas
contribui¢cdes. Outros exemplos, fora do contexto dos atendimentos, foram utilizados
para esclarecerem-se 0s objetivos do projeto, para mostrar o impacto que outros
servicos tém sobre a geracdo de emocOes das pessoas, em suas rotinas, e a
importancia de participacdo de profissionais e familiares.

Na adesédo dos profissionais especialistas a participacdo nos workshops, a
mesma receptividade foi percebida pela pesquisadora, destacando-se que o0s
objetivos do projeto e o tipo de abordagem utilizada foram ai determinantes. A escolha
de profissionais de diferentes areas para constituirem a amostra para o WS POA
contempla a premissa da importancia da complementaridade de visGes e sugere que
0 design estratégico deve ser um sistema aberto, que acolhe diferentes pontos de
vista (Zurlo, 2010). Ainda, a referida escolha fez pressupor que intepretacdes
multidisciplinares tendem a ser favoraveis quando se lida com situacdes complexas.

A transicdo dos aspectos transacionais, que envolvem tradicionalmente o0s
servicos de saude, para a necessidade de construcéo de valor e de relacdes baseadas
em experiéncias (Fitzsimmons; Fitzsimmons, 2005; Freire; Damasio, 2018; Norman,
2004) foi levada em consideracado pela pesquisadora no planejamento e ha execucao
do projeto. A sinergia estabelecida a partir dos interesses em comum, em relacao aos
objetivos do estudo e os diferentes atores (criancas, familiares e profissionais),
propiciou a construcdo de confianca e fortaleceu vinculos, resultando em abertura
para troca e construcdo de conhecimento. Além de dar voz a esses usuarios, em
diferentes momentos, e do uso de técnicas do design, foi possivel entender melhor o

contexto de suas realidades e suas necessidades, bem como respeitar seu ponto de
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vista. O relacionamento ao longo desses anos, entre a pesquisadora, os profissionais
da instituicdo parceira e o publico atendido por eles, foi um exemplo da importancia
do estabelecimento de vinculos e da construcdo de confianga, com vistas ao exercicio
da empatia, da compreensdo de necessidades dos envolvidos, do respeito e do
entendimento de suas individualidades.

Os desafios que envolvem a prestacdo de servi¢os de salde como um item nao
desejado pelos usuarios (Berry et al., 2017; Schwartz; Jolson; Lee, 1986) foram
levados em conta na busca de metodologias e ferramentas que valorizassem a
participagdo multidisciplinar de envolvidos, explorando-se a subjetividade de
percepcdes. A utilizacdo de processos criativos, como cocriagéo, storyboard, criacdo
de personas, além do incentivo ao uso da fantasia e da realizacdo de atividades
ludicas, contribuiram para melhor compreender-se a percepc¢do dos usuarios e para
buscarem-se melhorias para os servi¢cos ofertados. O referencial tedrico acessado
evidencia a auséncia de abordagem especifica para tratar desses tipos de servicos, 0
gue, na literatura, € considerado uma limitacao da area.

A contribuicdo de autores que tratam da relacdo entre projetos de design e
geracdo de bem-estar (Desmet, 2009; Desmet; Pohimeyer, 2013; Rosa; Tonetto,
2020; Tonetto, 2020; Tonetto; Costa, 2011) serviu como subsidio para a construcéo
do estudo, que procurou contemplar a importancia dos projetos de Design de Servicos
na projecao de emocdes, sejam positivas ou negativas; na observacao do contexto e
da realidade dos publicos; e na énfase ao foco do usuario, oportunizando a escuta de
diferentes envolvidos.

Segundo Carr et al. (2019); Michalopoulou (2018); Patricio, Teixeira e Vink
(2019); Pfanstiel e Rasche (2019), a utilizacdo de técnicas e ferramentas de design
gue priorizam o paciente como ator central oferecem resultados mais efetivos em
relacéo ao uso de técnicas de pesquisa convencionais, COmo surveys e instrumentos
de NPS. Essa premissa foi levada em consideracado pela pesquisadora na definicdo
das amostras, das ferramentas e das técnicas utilizadas nas diferentes etapas do
estudo. Para a avaliacao de resultados comparativos, entre a utilizacao de técnicas e
ferramentas do design quanto ao uso de técnicas e ferramentas tradicionais utilizadas
em servicos de saude, seria necessario trabalhar-se com um grupo de controle, que
oportunizasse 0 estabelecimento de um comparativo entre os resultados. Neste
estudo, a indicacdo desses autores sobre a limita¢cdes do uso de métodos tradicionais

foi observada pela pesquisadora e serviu de motivacdo para experimentagao e uso do
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design para abordar a doencga oncopediatrica. Diante da experiéncia e dos resultados
obtidos, é possivel afirmar que, embora se trate de um tema de abordagem
significativamente sensivel, o uso de recursos criativos, imbuidos de um espirito de
contribuicdo coletiva, propiciou um ambiente favoravel a discussdo dos temas da
pesquisa com o0s participantes e o engajamento dos envolvidos. Ao término das
dindmicas realizadas, houve um feedback espontaneo positivo de participantes, tanto
de criancas como de adultos, em relacdo a conduc¢ao dos trabalhos e a satisfacédo dos
publicos em participarem de forma “leve” e “divertida” das atividades, sabendo que
estavam contribuindo para melhorar a experiéncia de outras pessoas para lidarem
com a doenca, seus efeitos e seu tratamento. Esse espirito colaborativo foi
permanentemente explorado por meio das técnicas e dos instrumentos de coleta, o
gue foi interpretado pela pesquisadora como decisivo para obter-se uma boa adeséo
dos patrticipantes, fossem familiares, profissionais ou criancas.

A inclusdo das criangcas como participantes ativos da coleta, cuja escuta
tradicionalmente é realizada através da voz e da percepcdo de adultos, sejam
cuidadores ou profissionais, foi um diferencial desse estudo. A critica as limitacdes de
pesquisas que ndo incluem a voz direta dos usuarios é sinalizada nos estudos de Bate
e Robert (2006; 2007), Mulvale et al. (2016) e Wray et al. (2018), Além das criancas
em tratamento, também foram incluidos os irmaos, apdés se conhecerem suas
dificuldades e desafios a partir do relato de familiares e dos profissionais da instituicao
parceira. Esse € um publico que, em geral, ndo participa das amostras e dos estudos,
mas que tem um forte impacto psicossocial durante o processo familiar de
enfrentamento da doenca. Mesmo sob outro ponto de vista e com uma jornada
diferente, os irmaos também tém suas rotinas afetadas, sofrem com os preconceitos
relativos a doenca, com as preocupacdes dos familiares, e sentem-se igualmente
distanciados de amigos e familiares. Lidar com as criancas como fonte direta para a
coleta de dados exigiu um conjunto de cuidados éticos para o planejamento das fases
preparatérias e de execucdo das atividades, bem como para a escolha de
instrumentos apropriados a idade, respeitando-se a condicdo psicossocial dos
envolvidos para flexibilizarem-se ou ndo as discussoes.

A diferenca entre os pontos de vistas e as percep¢des dos publicos, sinalizada
por Parra et al. (2017), em especial quanto a interpretacdo que as maes tém da
realidade, em relagdo a perspectiva das criancas, foi validada, comparando-se o

resultado das entrevistas com as maes a coleta feita com os filhos, durante a etapa
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de construcéo de storyboard. A diferenca entre essas perspectivas foi levantada na
abordagem sobre as fases iniciais de contato com a doenca e de tratamento. Esse €
um ponto a considerar no que tange a utilizacdo de técnicas de coleta para
levantamento das necessidades das criangas a partir da percepc¢éao dos adultos, sejam
familiares ou profissionais. Entretanto, algumas vezes, faz-se necesséria a
interpretacé@o dos pais sobre 0s acontecimentos e os sentimentos dos filhos, devido a
dificuldade das criancas, de verbalizarem suas sensacdes de bem ou de mal-estar
(Bal et al., 2020). Assim, a alternativa para lidar com essa dificuldade, por meio da
utilizacdo das figuras de emojis como recurso adicional, foi vista positivamente pela
pesquisadora e pelos facilitadores que acompanharam a atividade ldeias Magicas. O
tempo de escolha das figuras para representar uma emocao permitiu o dialogo dos
facilitadores com as criancas sobre o que sentiam e, em alguns casos, auxiliou-as a
selecionarem as opcoes e fazerem a escolha.

As caracteristicas dos personagens criados pelas criancas para relatarem suas
experiéncias, nas etapas de cocriacdo para geracao de storyboard, na observacéo
participante da gincana D-Well e na dinamica Ideias Magicas, também serviram de
base para o planejamento de outras atividades, e foram utilizadas para gerar o
interesse e a motivacdo das criancas e dos adultos em outras fases da coleta. Os
recursos ludicos e a fantasia do “faz de conta”, com participacdo de herdéis, vildes,
personagens e pets, tém sido relatados em artigos que tratam de jogos Seérios,
voltados a criancas em tratamento de doencas como o cancer. Elementos
relacionados a super-herdis e superpoderes foram citados pelas criancas durante a
coleta. O uso da capa e da varinha magica pelas criancas e por familiares, durante a
dindmica Ideias Magicas, sdo exemplos de recursos oferecidos pela pesquisadora
para estimular a criatividade e a fantasia dos participantes na abordagem do tema.
Essas praticas tém sido apontadas na literatura como favoraveis ao desenvolvimento
de habilidades dos publicos, a psicoeducacédo e a promocdo de engajamento dos
participantes, o que pode servir de referéncia para a oferta de novos servigos que
atendam a esse tipo de necessidade.

Receber um abraco carinhoso ao final da realizacdo de uma dinamica, bem
como o feedback positivo dos participantes, ratifica a importancia de se encontrarem
instrumentos apropriados para abordar o tema, tanto com o publico adulto como com
o infantil, além da necessidade de cuidado para evitar-se a ocorréncia de algum dano

imaterial aos participantes. A construcéo adequada dos instrumentos foi resultante da
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obtencao de informacdes levantadas ao longo do processo, dos dados fornecidas pela
instituicdo, bem como do relacionamento e da interacdo da pesquisadora com esses
publicos, que se deu tanto na realizacdo das atividades de pesquisa, como na
organizagao e na participacdo em eventos, oficinas e palestras.

Cada etapa da coleta, principalmente quando se envolveram as criangas,
demandou dedicacdo e cuidado no planejamento e na execuc¢ao, requerendo o
desenvolvimento de um plano detalhado, que considerasse caracteristicas individuais
e coletivas dos participantes e previsse flexibilizacédo, o que foi observado até mesmo
durante o transcorrer da atividade. A necessidade de flexibilizacao na participagéao de
adultos e de criangas foi permanentemente monitorada e respeitada, por envolver a
discussédo de temas sensiveis e aspectos relacionados a individualidade da saude
clinica e/ou psicossocial do participante. O planejamento e o uso de técnicas para
cada atividade sempre foi antecipadamente compartilhado e avaliado junto ao corpo
técnico da instituicdo, em especial com os profissionais das areas de Pedagogia,
Psicologia e Servi¢o Social, que conhecem esse publico e atendem a ele diretamente.
O levantamento prévio do perfil e a andlise dos participantes com vistas a adequacéo
das atividades so6 foi possivel devido ao acesso que a pesquisadora teve a essas
informacdes, resultantes da parceria e da confiangca conquistada junto a instituicao e
aos publicos atendidos por ela.

A falta de descricdo de processos que envolvem a coleta com criancas foi
sinalizada na literatura como uma limitacdo em outros estudos, assim como a
dificuldade encontrada para as criancas verbalizarem necessidades e sentimentos.
Uma descricdo detalhada do planejamento para cada atividade foi realizada, como,
por exemplo, na elaboracgéo dos planos e dos fluxos de facilitagdo online e presenciais
das atividades. Esse material poderd, posteriormente, ser utilizado para partilha de
conhecimento, por meio de andlise e de futura producdo de artigos cientificos

relacionados ao tema.

5.2 DESIGN E BEM-ESTAR SUBJETIVO

Na perspectiva do design, ainda sdo poucos os estudos que discorrem sobre o
BES e sobre instrumentos que podem ser utilizados para explorar-se a geracao de
emocdes nos contextos de servicos de saude, principalmente em relagéo aos publicos

envolvidos no tratamento oncopediatrico. Publicacdes mais recentes, como as de
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Rosa e Tonetto (2020), Rosa et al. (2022), e Tonetto et al. (2021) apresentam a
discusséo sobre os impactos negativos do tratamento oncopediétrico na experiéncia
e no BES desse publico, evidenciando a necessidade de se buscarem estratégias
para ajudar as criancgas a lidarem com as adversidades enfrentadas.

Além das dificuldades para definirem-se os conceitos de BES (Dodge et al.,
2012, Ryff; Keyes, 1995; Thomas, 2009; Tonetto, 2020), é necessario considerar que
uma coleta sobre emocdes envolve um nivel de subjetividade pessoal quanto ao
entendimento de seus significados. Todavia, essa interpretagao individual néo foi
aplicada como variavel para a analise dos resultados desse estudo.

A intangibilidade do conceito de BES, bem como as dificuldades para
mensurarem-se as emoc¢des com criancas e familiares, ndo impediram o esforco da
pesquisadora para buscar experiéncias mais dignas para esses publicos. O
levantamento de emocdes com os publicos envolvidos no estudo deu-se por meio de
relatos e narrativas espontaneas dos publicos durante as entrevistas e nas atividades
de criacdo de storyboard e, ainda, na coleta realizada nas etapas da Gincana D-Well,
na Experiéncia do Usuario e na dinamica Ideias Magicas. As diferentes abordagens
mostraram convergéncia nos resultados, permitindo a identificacdo de um conjunto de
emocdes positivas e negativas, presentes na jornada e na vida dos publicos.

Para abordar o BES com os familiares, houve uma tentativa de aplicacdo de
survey, tanto presencial como online, que, no entanto, mostrou-se inadequada a
coleta com o publico. O pouco tempo disponivel dos participantes para responderem
a uma pesquisa no horario de atendimento na AOP, assim como a dificuldade de uso
de recursos digitais, limitaram as alternativas de coleta individual imediata sobre o
impacto de um servico prestado pela instituicAo no BES do usuario. Em geral, os
publicos atendidos dependem do transporte de terceiros para seu deslocamento até
a instituicdo, ficando sem disponibilidade de tempo adicional para responderem a uma
pesquisa. Dessa forma, para levantar informac@es, relacionando-as a experiéncia, e
evidenciar pontos criticos da jornada dos usuarios atinentes a seu BES, a
pesquisadora levou em conta as visdes retrospectivas das experiéncias relatadas
pelos participantes, bem como suas sugestdes de solu¢cdo para auxiliar os publicos, o
gue foi interpretado como um indicativo da geracdo de estimulos de bem-estar. O
autorrelato dos participantes sobre suas necessidades, pontos criticos da jornada,
lacunas no atendimento e dificuldades mostrou-se um potencial gerador de emocgdes

negativas. Por outro lado, as solugBes sugeridas por eles indicam alternativas que
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podem ajudar a neutralizar as emocdes negativas vivenciadas, ou podem
potencializar emogdes e experiéncias positivas. Dessa forma, o atendimento de suas
necessidades e expectativas pode melhorar sua experiéncia e seu BES, corroborando
com a indicacéo de Rosa e Tonetto (2020), de que se projeta ndo o bem-estar, mas
as condicbes para que possa ser estimulado.

Durante as entrevistas individuais com as maes, mesmo com 0 objetivo de
conhecerem-se jornadas e pontos criticos e apontarem-se possiveis solucbes para
suas dificuldades, foi possivel associarem-se algumas emocdes, citadas
espontaneamente, as experiéncias narradas. Considerando-se a interferéncia de
eventos que tém impacto sobre a qualidade de vida das pessoas e sobre seu BES
(Giacomoni, 2004; Huppert; Whitting, 2003), € importante conhecer e explorar tais
eventos. Entre os exemplos relatados, destacam-se 0 sentimento e o comportamento
de determinacdo de maes/cuidadoras diante de situacbes em que O
diagnostico/progndéstico nédo era favoravel; um posicionamento néo passivo diante de
noticias adversas; o otimismo, a fé e a confianca de que a situacédo poderia mudar e
melhorar. Por outro lado, a postura e a conduta no atendimento de alguns
profissionais, por vezes, desencadearam estresse, como, por exemplo, quando essas
maes ndo foram ouvidas em seus relatos sobre a saude e queixa dos filhos, resultando
em equivocos de diagnéstico e de conducdo do tratamento. Outro aspecto
mencionado foi o impacto gerado pela reacdo otimista dos filhos. Segundo elas,
mesmo em situacgdes dificeis, como durante o tratamento quimioterapico ou no uso de
uma cadeira de rodas, os filhos néo deixaram de sorrir, causando sentimentos de forca
e determinacdo para lidarem com o enfrentamento da doenca. Os exemplos de
superacao de outras criancas e familiares também foram apontados como incentivos,
provocando engajamento e confianca para seguir com o tratamento. A interacédo e a
troca de experiéncia entre familiares e criancas apresentou-se como determinante
para a obtencdo de informacBes e suporte emocional. A fase de descoberta do
diagnostico foi mencionada como um periodo desconcertante, que provoca
curiosidade e interesse por tudo o que se relacionava a doenca. E, nesse momento
tdo crucial para os familiares, eles buscavam por informacdes sobre progndésticos e
tratamento da doenca em outras fontes, como na internet ou em dialogo com
familiares que ja haviam passado pela experiéncia, por ndo se sentirem acolhidos para
tratar do assunto com os profissionais da saude. Lidar com as incertezas inerentes a

uma doenga como o cancer infantil € um grande estressor para os familiares e para
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as criancas. A falta de acesso a informacfes e orientacBes Uteis e de qualidade
acentua os sentimentos de incerteza, inseguranga, impoténcia e vulnerabilidade.
Esses sentimentos podem ser mitigados por meio de servicos provedores de
informacgdes, que respondam as necessidades dos publicos.

O sentimento de medo também foi recorrente no relato de familiares e criancas,
cuja frequéncia e intensidade esta atrelada aos fatos vivenciados e aos aspectos
subjetivos de cada diagndstico. Esse € um sentimento que se faz presente desde 0s
sintomas iniciais da doenca, nas buscas por atendimento em postos de saude, durante
a realizacdo de procedimentos e de tratamentos invasivos e nos possiveis sinais de
recidiva da doenca.

Porém, apesar de os relatos evidenciarem experiéncias geradoras de emocdes
negativas, inerentes a doenca e ao tratamento, grande parte dos estudos sobre 0 BES
apontam que a frequéncia de vivéncia de emocdes positivas, em relacdo a ocorréncia
de emocdes intensas e pontuais, mostra-se como um melhor componente de medida
afetiva para o BES (Diener; Oishi; Tay, 2018). De acordo com esses estudos, as
pessoas que experimentam niveis de experiéncias positivas com maior frequéncia
sentem-se mais satisfeitos ou felizes (Diener; Seligman, 2002; Garcia; Erlandsson,
2011).

De acordo com essa perspectiva, o reconhecimento e a analise dos inUmeros
fatos geradores de emocdes presentes na rotina e na jornada de familiares e criancas
em tratamento de cancer, ainda que de baixa intensidade, revelam-se como potenciais
oportunidades de intervencgdes para contribuir com o BES dos publicos.

Acontecimentos relacionados ao brincar, divertir-se, aprender coisas novas,
fazer o que gostam e ter amigos foram mencionados como parte das rotinas das
criancas e associados a sentimentos de alegria, felicidade e orgulho. Eventos como
esses indicam emocdes positivas e podem ser potencializados nas rotinas, durante o
tratamento. Oportunidades de servicos que contemplem necessidades ludicas,
pedagdgicas, de interacdo e de socializacdo das criancas poderdo estimular a
geracdo de emocdes positivas e contribuir com o BES desse publico. Em relacdo aos
familiares, o fato de terem suas necessidades atendidas, serem ouvidos e tratados
com cordialidade e respeito, bem como receberem e darem apoio, contribui para a
geragcdo de sentimentos como gratiddo, confianca, orgulho e alegria. Da mesma
forma, servicos que contemplem as necessidades dos familiares e que

descompliquem sua vida podem contribuir na geracao de emocdes que melhoram o
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BES desse publico. Segundo Nima et al. (2020), o BES é uma extenséo da forma pela
qgual uma pessoa percebe e sente como esta a sua vida e do que a faz acreditar que
esta tudo indo bem.

Criangas e familiares mencionaram acontecimentos relacionados a suas
rotinas, anteriormente a doenca, como provedores de afetos positivos e de lembranca
dos bons tempos experienciados pela familia. Na medida do possivel, as situacdes
desencadeadoras desses sentimentos positivos devem ser preservadas e exploradas
na oferta de novos servi¢os. As rotinas vividas antes da doencga representam uma
percepcao positiva de continuidade, mesmo diante dos desafios impostos pela
condicao de saude e do tratamento.

A dinamica Experiéncia do Usuario, com maes/cuidadores, propiciou uma
abordagem diferente daquela que seria prevista por meio da aplicacdo de uma survey
para tratar sobre o BES, oportunizando exploracdo do tema, individual e
presencialmente, e obtencdo de resultados qualitativos e quantitativos que
contribuiram com a caracterizacdo dos participantes e de suas experiéncias. Ao
término da atividade, o familiar foi convidado para avaliar se a forma e os instrumentos
utilizados foram adequados para que o tema fosse explorado e se foram suficientes
para que conseguisse manifestar 0s sentimentos gerados nos contextos
apresentados. O retorno foi positivo, sem a indicacdo de necessidade de realizarem-
se alteracles, e os resultados foram validados para a analise.

As emoc0des selecionadas para a coleta sobre o BES com os publicos foram
extraidas e adaptadas de outros instrumentos existentes, e validadas pela
pesquisadora a partir de evidéncias e analises dos resultados obtidos em fases
anteriores do estudo. O uso do recurso das figuras de emojis com as criangas
procurou buscar referéncias correspondentes ao entendimento individual sobre as
emocdes, 0 que se mostrou valido.

E inegavel que o tratamento de cancer é estressante para a familia toda. Ha
impactos significativos da doenca sobre a qualidade de vida e de salude do paciente
e de seu sistema familiar, incluindo aspectos de saude fisica, emocional, psicologica
e social (Slater, 2020), sendo importante que se conhecam e se compreendam
experiéncias e emocbes como espacos de atuacdo para melhorar o BES dos
envolvidos. Percebe-se que uma necessidade ndo atendida estd associada a
frustracdo e ao desencadeamento de emocdes negativas nos publicos e que sua

intensidade varia de acordo com o impacto e as consequéncias dai decorrentes. Da
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mesma forma, quando ha o reconhecimento de um bom atendimento e quando as
necessidades e expectativas séo percebidas e atendidas, as emoc¢des positivas sdo
potencializadas.

Geradores de emocg@es positivas relacionadas as rotinas das criancas, o que,
algumas vezes, foi sintetizado pela necessidade de “brincar e ser feliz”, sédo potenciais
para melhorar a frequéncia de sentimentos positivos e contribuir como componentes
essenciais para melhorar o BES desse publico. Para os familiares, o reconhecimento
da atuacdo diferenciada de alguns profissionais € um exemplo do que interfere
positivamente na experiéncia e no bem-estar. A valorizacdo das habilidades
comportamentais e dos soft skills dos profissionais, além de suas habilidades técnicas,
€ essencial para promover a frequéncia de emocdes positivas entre os familiares.
Exemplos de experiéncias positivas decorrentes da escuta ativa, da empatia, do
acolhimento, de uma boa comunicacdo, da disposicdo para ajudar e de
reconhecimento sobre necessidades e expectativas foram frequentemente
mencionados pelos familiares, evidenciando a geracdo de sentimentos positivos,

= ”

muitas vezes expressos como “gratiddo” ou em referéncia a essas pessoas como
“anjos” que os auxiliaram.

As rotinas dos publicos durante o enfrentamento da doenca e os impactos dai
resultantes sdo preditores de seu BES, sendo possivel que se atue de forma
preventiva em relacdo aos elementos estressores, assim como se potencializem
acOes a fim de promover a frequéncia de sentimentos positivos de forma rotineira. As
experiéncias e a percepcao dos usuarios podem ressoar no bem-estar subjetivo das
pessoas (Giacomoni, 2004). Nesse sentido, as oportunidades de servicos para
contribuir com o BES dos publicos devem levar em conta as necessidades e as
expectativas dos publicos, além de fomentar a frequéncia de acées, como drops de
experiéncias positivas, que possam fazer parte do cotidiano de criancas e de
familiares. Também € importante considerar-se a ndo generalizacdo de percepcoes
das experiéncias, tendo em vista que, diante de um mesmo acontecimento, criancas
e seus respectivos familiares podem apresentar reacfes distintas (Bal et al., 2020), o
gue foi evidenciado neste estudo.

Durante a pesquisa, necessidades, experiéncias e interpretacfes sobre as
emocdes foram vistas como individuais e Unicas, precisando ser compreendidas a
partir dos contextos e de caracteristicas demogréficas, fisicas e psicossociais dos

publicos. A contribuicdo dos profissionais da instituigdo no compartilhamento dessas
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informacdes foi fundamental para a compreenséo da pesquisadora sobre a realidade
dos publicos pesquisados. Entretanto, ndo se utilizaram essas caracteristicas como
variaveis na analise dos resultados, mas, ainda assim, foram importantes como
parametros para conhecer-se previamente o perfil de cada participante e orientar a
conducéo dos trabalhos.

Outro fator a considerar no estudo foi a temporalidade de realizagdo da coleta,
em relacdo a etapa do tratamento e ao estagio da doenca em que a crianca se
encontrava. Dependendo do participante, a coleta foi realizada nas fases iniciais, mas
também ocorreu quando ela estava em etapas mais avancadas do tratamento, o que
poderia envolver realizacdo de cirurgias, ocorréncia de sequelas, recidivas e até o
obito. No estudo longitudinal, foi possivel identificar-se uma transicéo de percepc¢des
em relacdo a alguns aspectos levantados ao longo do tempo transcorrido, como a
transicao entre os sentimentos de revolta e resiliéncia, bem como o impacto resultante
da aprendizagem obtida pelo familiar durante o processo vivenciado com a doenca e
o tratamento. Em um dos casos, quando a pesquisadora teve contato com a familia
durante um periodo de dois anos, na primeira entrevista realizada, a crianca
apresentava boas condi¢des fisicas, em fase de “manuten¢ao” do tratamento, o que,
depois, passou a uma fase de recidiva, com a necessidade de realizarem-se
procedimentos invasivos. Posteriormente, houve o agravamento da doencga, com
necessidade de longo periodo de internacéo, até ocorrer o Obito. Apds seis meses,
houve a oportunidade de realizar-se uma nova entrevista com o familiar, quando foi
possivel perceberem-se algumas mudancas em sua percepcdo ap0s 0 tempo
decorrido. Porém, acontecimentos que foram relatados na primeira entrevista sobre
suas dificuldades iniciais com o diagnéstico e a primeira internacdo foram novamente
enfatizados como relevantes, evidenciando o forte impacto dessas necessidades
iniciais na experiéncia e na geracdo de sentimentos. O objetivo inicial da
pesquisadora, ao realizar entrevistas longitudinais, foi identificar novos
acontecimentos e o possivel uso de outros servicos ao longo de um periodo mais
extenso de experiéncia com o tratamento. No entanto, iSSO se mostrou pouco
significativo, pois as rotinas relatadas permaneceram bastante semelhantes. Para
estudos futuros sobre o tema, outras variaveis poderiam ser exploradas nos estudos
longitudinais, para além da utilizacdo de novos servicos, como, por exemplo a

transicao de percepcdes em diferentes periodos e estagios da doenca.
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Os desfechos clinicos vivenciados também foram mencionados pelos
familiares e interferem de forma significativa no BES dos publicos, e, por mais
impactantes que possam ser, 0s aspectos relacionados a saude fisica do paciente sdo
0s menos questionados. Por outro lado, os aspectos relacionados as expectativas dos
publicos em relacdo a prestacdo de servigcos, a manutencéo de vinculos e rotinas, a
atuacdo das pessoas e a falta de apoio foram citados como estressores recorrentes
em sua jornada, podendo ser mitigados, neutralizados ou, até mesmo, revertidos por
meio de novas propostas de servigos ou de mudanca de postura no atendimento dos
profissionais. Alguns profissionais da saude admitem que nem toda solugéo para o
atendimento das necessidades dos publicos demanda altos investimentos, estando
algumas mais relacionadas a criagdo de uma cultura voltada ao cuidado e aos
aspectos comportamentais dos profissionais. Para os pacientes e familiares, a
atuacao das pessoas tem grande impacto em sua jornada, no atendimento de suas
expectativas e na geracao de suas emocgoes.

O foco no usuério e nas pessoas foi um dos elementos permanentes de atencao
da pesquisadora durante a realizacao da tese, e sua relevancia é confirmada pelos
estudos do Instituto Beryl, em 2018, e da SOBREXP, em 2024, mostrando que a
percepcdo dos pacientes esta fortemente relacionada a atuacdo das pessoas.
Segundo as pesquisas realizadas, no topo das expectativas dos usuarios de servi¢os
de saude, 71% dos respondentes de um estudo global esperam ser ouvidos (Wolf,
2018a). No contexto brasileiro, 71% dos respondentes esperam que possam
perguntar o que ndo sabem e que os profissionais compreendam suas necessidades
e preferéncias (SOBREXP, 2024). Essas relacbes humanas permitem aos pacientes
observarem acles, reconhecerem as manifestacfes de respeito e empatia dos
profissionais, bem como desenvolverem a habilidade dos envolvidos para escuta e
comunicacéo clara, o que pode interferir positivamente na geracdo de emocdes das
pessoas. Concomitantemente, a valorizacdo da escuta permite que os profissionais
tenham respaldo institucional para sugerirem melhorias que contemplem o que
realmente importa para os usuarios e pode interferir no BES dos publicos. Nesse
sentido, h&a desafios e oportunidades para o desenvolvimento de projetos de servicos
gue considerem as necessidades dos publicos e tenham impacto sobre o BES dos
usuarios, assim como no desenvolvimento de habilidades dos profissionais e na
gualificagéo de estruturas, processos e indicadores das instituicdes. O relato feito por

alguns familiares sobre profissionais que concedem excec¢des “escondidas” de suas
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chefias demonstra a predisposicdo das pessoas em ajudar, mas sem espaco interno
para refletirem sobre normas e praticas existentes a partir da perspectiva do usuario.

Na busca por referéncias complementares, além dos publicos vinculados a
AOP, o contato da pesquisadora com outras instituicdbes e profissionais, mostrou
existirem diferentes niveis de desenvolvimento de experiéncia relacionados aos
constructos de BES e de Experiéncia do Paciente (por meio de certificacdes e/ou de
estruturas organizacionais). Foi possivel identificar-se a diferenca de evolucéo e de
entendimento das necessidades dos publicos em diferentes instituicdes.
Considerando-se a perspectiva de Weiss e Tyink (2009), de que a entrega de uma
experiéncia é reflexo de uma cultura organizacional, fazem-se necessarios 0 acesso
ao conhecimento e o compartihamento de praticas de referéncia, para o
aprimoramento dos profissionais e das instituicdes. Em relacéo a alguns profissionais
com guem a pesquisadora manteve maior contato, foi muito gratificante acompanhar
algumas mudancas no comportamento e na compreensdo dessas questdes, bem
como de acOes recentemente implementadas nas organizacdes, voltadas ao
atendimento de algumas necessidades, conforme compartilhado durante o estudo.

A promocdo de uma oportunidade de fechamento, com a participacdo dos
colaboradores da instituicdo AOP, foi importante para apresentar-se a sintese de
alguns resultados do estudo, mas, principalmente, para reforcar o papel que a
entidade e as pessoas tém na promocao de sentimentos positivos em familiares e
criancas atendidas. A apresentacdo da nuvem de palavras que sintetizou esse
sentimento gerou orgulho e emocdo entre os participantes. Foi visivel a reacéo
positiva, e até de surpresa, dos colaboradores, incluindo-se aqueles envolvidos em
atendimentos além dos servicos clinicos, como recepc¢do, transporte, cozinha e
servicos gerais. A pesquisadora recebeu alguns retornos emocionados de
participantes, sobre a importancia do evento e a oportunidade de conhecerem melhor
0 ponto de vista dos publicos atendidos pela instituicao.

As oportunidades em servicos propostos pelos participantes dos workshops
podem ser utilizadas como meio de responder-se a algumas necessidades relevantes
dos publicos, como: fornecimento de informacfes e de orientacbes de qualidade;
acolhimento e empatia; suporte em rede; suporte familiar; suporte psicossocial;
manutencdo de rotinas; promocdo de atividades ludicas e de interagdo social; e
desenvolvimento de equipes de atendimento a crianga e ao familiar. O atendimento

de necessidades pode promover a melhoria do BES e a satisfacdo com a vida dos
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publicos, seja pela mitigacdo de fatores geradores de emocdes negativas ou
propulsdo de emocdes positivas. Além do atendimento das necessidades apontadas,
€ crucial criarem-se e ofertarem-se servicos que garantam a frequéncia das boas
experiéncias e promovam a geracdao de emocdes positivas, contribuindo para a

melhoria do BES dos publicos.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

As etapas realizadas para entenderem-se necessidades e explorar-se a
experiéncia e os pontos criticos das jornadas dos publicos contaram com o uso de
metodologias do Design e da criagdo de um ambiente colaborativo entre os
participantes, o que resultou em um conjunto de informacdes e percepc¢des bastante
rico para ser examinado em estudos futuros. A contribuicdo do Design junto ao publico
pesquisado pode transpor as etapas executadas até agora, podendo ser estendida a
construcdo de blueprints, a criacdo de prot6tipos e a um teste dos servicos em
codesign com 0S USUArios.

As entrevistas em profundidade realizadas com familiares e profissionais
possibilitaram uma imerséao profunda da pesquisadora no tema, além de promoverem
a criacdo de vinculos com os publicos participantes. Essa troca de conhecimento
permitiu que se verificasse a percepc¢ao subjetiva das cuidadoras, que compartilharam
suas vivéncias desde as fases de diagndstico e tratamento da crianca, até 0s
momentos de internacéo, dos impactos familiares e psicossociais, e até mesmo apos
0 Obito da crianca, como no caso da mae que se dispés a compartilhar suas
percepcdes apos esse evento. A partir dessas entrevistas, foi possivel explorarem-se
diferentes contextos familiares e hospitalares, bem como a relacéo entre 0s usuarios,
os profissionais de saude e o0s servicos de assisténcia acessados. Isso incluiu
atendimentos realizados tanto pela rede publica de saude quanto por profissionais e
convénios privados, proporcionando uma visdo ampla e diversificada, com diferentes
perspectivas. Os relatos foram importantes para reconhecerem-se 0s elementos
geradores de emocdes positivas e negativas durante a jornada dos usuarios.

A etapa de cocriacdo para geracdo de storyboard com as criancas foi
igualmente rica e importante para a construcédo de conhecimento, tanto quanto para o
estabelecimento de vinculos e de uma relacdo de confianca entre a pesquisadora e
esse publico. O envolvimento das criangas oportunizou que se desse voz a esse
usuario e se conhecessem suas proprias narrativas e interpretacées sobre os fatos
vivenciados com a doenca. Relatos espontdneos sobre sua experiéncia,
oportunizaram a identificacdo de alguns gatilhos geradores de emocdes, tanto
positivas como negativas.

Durante a realizacdo da gincana D-Well, que reuniu criangas em tratamento,

irméos e cuidadoras, foi possivel explorarem-se as relacdes e as percepcdes desses
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grupos quanto ao contexto escolar e aos servicos de apoio acessados através da
instituicdo AOP. Durante as atividades, esses publicos puderam expor suas
experiéncias e os sentimentos gerados a partir de sua relacdo com esses ambientes
e Servigos.

ApGs o levantamento inicial das necessidades e das percep¢fes dos publicos
do estudo, foi possivel obterem-se subsidios para aprofundamento da abordagem,
com a realizacao das etapas de Experiéncia do Usuario, Ideias Magicas e workshop
com profissionais especialistas. A busca de oportunidades para melhorar o BES dos
publicos serviu como fio condutor para a realizacdo de todas as etapas do estudo.

Para identificar fatores que, potencialmente, tém impacto sobre o BES, a
auséncia de instrumentos e/ou indicadores especificos aplicados aos servicos de
saude, especialmente no contexto e nos publicos do estudo, representou um grande
desafio para a realizagdo da coleta e das andlises. Dessa forma, a pesquisadora
empregou diferentes técnicas para alcancar seus objetivos, considerando tanto
aspectos retrospectivos das experiéncias relatadas pelos participantes quanto
projecbes indicadas de cenarios futuros, idealizadas pelos participantes. Os
resultados obtidos nessas diferentes etapas do estudo mostraram uma convergéncia
de percepcdes, contribuindo para uma analise mais abrangente sobre o BES dos
publicos.

Em relacéo a cocriacédo de oportunidades de servi¢os para contribuir com BES
dos envolvidos, foi identificada uma gama rica de atributos e beneficios que devem
compor a oferta de novos servicos. Essas informacdes séo valiosas para a elaboracao
de briefings, orientando o desenvolvimento de novos servicos para, efetivamente,
atender-se as necessidades desses publicos-alvo.

Sobre o0 objetivo da pesquisadora, de realizar uma pesquisa aplicada, a adesao
dos publicos revelou o interesse de instituicbes e de pessoas em contribuirem com o
estudo. Percebendo os beneficios que poderiam ser conquistados, elas se mostraram
bastante cooperativas. Ao longo do estudo, foi possivel acompanhar uma evolucao
entre o discurso e a pratica dos profissionais e das instituicdbes participantes,
incorporando a importancia do design, do levantamento das necessidades a partir da
voz dos usuarios e da busca de alternativas para contribuir com o BES. Algumas
instituicbes participantes colocaram-se a disposicdo para participarem de novos

projetos e estudos relacionados ao tema desta pesquisa.
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Em relacdo ao objetivo geral do estudo, de identificar oportunidades de design
para a promoc¢do do bem-estar subjetivo (BES) de pacientes oncopediétricos e de
seus familiares, durante o diagnostico e o tratamento da doenca, tendo a AOP como
campo de aplicagdo, faz-se necessario considerarem-se adaptacdes e limitacdes
impostas pela pandemia de Covid-19. Além disso, a necessidade de ajustes
orcamentarios de instituicbes parceiras limitou a realizagcdo de atividades que
contavam com a participacao das equipes, de criancas e de familiares envolvidos na
pesquisa. Essa situacao foi ainda agravada pela enchente que atingiu drasticamente
0 Rio Grande do Sul em maio de 2024, forcando que instituicbes e pessoas focassem
suas atividades e recursos na acolhida de criancas e familiares que perderam suas
moradias, e isso resultou no cancelamento de algumas atividades previstas durante
aquele periodo. Como nao é permitido o acesso de terceiros (neste caso, da
pesquisadora) aos dados de contato do publico atendido pela instituicdo parceira
(aspecto amparado pela lei que protege o uso de dados e informacdes pessoais no
Brasil, Lei n 13.709/2018, LGPD), nado foi possivel convidar e organizar novas
atividades com esse publico sem o envolvimento da instituicdo, o que exigiu
flexibilidade e replanejamento da execucdo do projeto da tese. Espera-se que, na
retomada das atividades e dos projetos da instituicdo, o estudo possa novamente
avancar. A pesquisadora continuara a disposicao da entidade para dar continuidade
ao projeto de forma voluntaria.

Além das limitagBes impostas pela realidade recente de instituicdes e das
pessoas, € necessario considerarem-se os desafios derivados da pandemia de Covid-
19 em relacdo a necessidade de distanciamento social. Experiéncias anteriores,
semelhantes as praticas realizadas em boa parte da pesquisa, haviam sido
desenvolvidas na modalidade presencial, em uma instituicdo hospitalar. Em funcéo da
necessidade de isolamento social dos participantes, o projeto e as atividades tiveram
de ser adaptados para que sua realizacdo pudesse ser viabilizada. As vivéncias
presenciais de facilitacdes anteriores serviram de base para a construcdo de um
modelo online que atendesse aos objetivos, as caracteristicas e as necessidades da
coleta. Porém, apesar da construcao prévia dos roteiros e dos fluxos de facilitagéo
para cada encontro, foi necessario experimenta-los e manté-los abertos para
possibilitar a flexibilizacdo diante de imprevistos ou de reacdes e respostas das
criangas e de outros participantes, considerando-se que a abordagem do tema requer

cuidado e sensibilidade. Algumas situacbes impactaram a agenda, como, por
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exemplo, o cancelamento de atividades devido a instabilidade da internet; a
impossibilidade de participagéo dos pais conforme previsto; o tempo de resposta das
criancas, que foi diferente do estimado; problemas de salde das criancas; entre
outros. Esses eventos reforcaram a necessidade de adaptabilidade e flexibilidade
tanto da agenda quanto do cronograma.

Em relacéo a selecdo das amostras com criangas, familiares e profissionais, foi
possivel contar com a percepc¢do de usuarios que se identificaram com os objetivos
do projeto e aceitaram contribuir com a pesquisa. Os resultados ndo contemplam a
percepgao daqueles que “ndo foram incluidos”, seja por limitagdo de tempo ou pela
auséncia de vontade de falar sobre o tema. Boa parte dos familiares participantes
estdo bastante envolvidos com as atividades promovidas pela instituicdo e
demonstraram estarem engajados no acompanhamento do tratamento da crianca. A
relacdo desses familiares com a instituicdo mostrou-se bastante forte e construtiva, o
gue foi percebido pelo sentimento de gratiddo expressado por tudo o que é feito para
ajuda-los. Entretanto, um dos familiares que participou das atividades com a
pesquisadora por um periodo maior, ao longo do tempo, manifestou novas
preocupacdes e demonstrou maior criticidade que os demais, em relacéo a oferta e
gestao de servicos, a sobrecarga de trabalho de colaboradores, bem como em relacéo
a rotatividade e evasao de excelentes profissionais. Ja a percepcéo de necessidades
coletadas com os irmdos dos pacientes oncopediatricos é vista como uma
oportunidade para a realizacdo de estudos futuros. Esse publico ndo costuma ser
incluido em estudos, mesmo estando diretamente envolvido nas mudancas das
rotinas familiares e sociais.

Para contemplar o olhar de outros publicos, na fase de levantamento de
necessidades, a pesquisadora buscou fontes além do contexto de atendimento da
entidade parceira, ouvindo profissionais de outras instituicbes, bem como familiares
gue realizaram o tratamento da crianca fora da regido metropolitana do Estado,
desprovidos de vinculo e conhecimento prévio sobre as atividades da AOP. Em
relacédo as necessidades levantadas com esse outro publico, foi possivel encontrarem-
se varios pontos de convergéncia com o autorrelato e a percepcao dos familiares
vinculados a AOP. J4 em relagéo aos profissionais, 0 acesso a pessoas com um maior
nivel de conhecimento e experiéncia em PX (com formagé&o e/ou certificacdo na area)
contribuiu para a obtencéo de um olhar complementar, mais critico e qualificado, sobre

as reais necessidades dos publicos e as praticas existentes em seus ambientes de
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trabalho. As instituicoes de origem desses outros profissionais, incluindo hospitais de
referéncia no tratamento de cancer, inclusive de criangas, ja tinham experiéncia e uma
trajetdria significativa nas discussfes sobre a experiéncia do paciente. Demonstram
avancos importantes em suas praticas, bem como em estruturas e processos
organizacionais existentes, dedicados a melhoria da experiéncia dos usuérios. O
contato da pesquisadora com essas outras realidades, principalmente do centro da
pais, permitiu perceber-se um desequilibrio de conhecimento e de visbes sobre o tema
entre familiares e profissionais, além da necessidade de producéo e compartilhamento
de conhecimento técnico e cientifico da area com vistas ao desenvolvimento de uma
cultura focada no cuidado e na experiéncia. Iniciativas de comunidades dedicadas ao
compartilhamento de conhecimento e informacdes sobre o tema, como The Beryl
Institute, SOBREXP e, mais recentemente, o langamento do Instituto Oncoguia (que
oferece um mapa de ONGs que se dedicam ao compartilhamento de informacgdes
sobre o cancer), tem se mostrado bastante efetivas. Algumas iniciativas recentes
demonstram sinergia com as oportunidades de servicos levantadas no estudo, o que
ratifica a importancia do compartilhamento de informacgdes e de conhecimento entre
instituicdes, profissionais, familiares e pacientes.

Um ponto a considerar entre as limitagdes dos resultados do estudo refere-se
a criacdo das personas utilizadas nos workshops com profissionais para geracéao de
ideias. As personas foram construidas a partir de informacdes coletadas com os
publicos, cujas carateristicas, necessidades e desejos foram filtrados e selecionados
pela pesquisadora, com o0 objetivo de demonstrar a complexidade da experiéncia
daquele usuéario. A selecdo foi feita considerando-se a recorréncia dessas
caracteristicas e a intensidade emocional relatada quanto ao impacto da experiéncia
no BES dos envolvidos. Porém, mesmo com o cuidado para que um conjunto
relevante de caracteristicas fosse incluido e que a representatividade dos publicos
fosse respeitada, nem todas as necessidades e percepcdes coletadas durante o
estudo foram contempladas. Personas com caracteristicas diferentes poderiam ter
gerado solucfes e oportunidades de outros servi¢os, o que nao foi apontado nesse
recorte. Portanto, a avaliagdo posterior, sobre a pertinéncia das ideias geradas com a
instituicdo AOP, que conhece profundamente o publico pesquisado e convive com ele,
foi fundamental.

Um bom desfecho clinico e a cura do cancer sdo o desejo de todos. Os servigos

centrados nas pessoas, com foco no cuidado, na experiéncia e no bem-estar dos
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envolvidos, sdo tdo importantes para o BES dos usuarios quanto os aspectos clinicos
relacionados a doenca. E importante que os servigos de salde ampliem sua vis&o,
estendendo-se para além da satisfagdo transacional de um servico e possam
reconhecer as reais necessidades e expectativas dos publicos durante o enfretamento
de uma doenga como o cancer infantil. A observacéo e a escuta ativa Sdo essenciais
a compreensdo das necessidades e das expectativas dos usuéarios de servigos de
saude. A participacdo de pacientes e familiares em conselhos consultivos de
instituicbes de salde tem se mostrado um espaco importante de interacdo com o
usuario, propiciando um espac¢o de aprendizagem mutua. O mesmo ocorreu com a
pesquisadora, pelo convivio com os publicos ao longo da realizacéo do estudo, o que
resultou na vivéncia de uma experiéncia rica e colaborativa.

A pesquisa realizada mostra que o foco no usuario e em suas necessidades e
experiéncias é essencial para a criacdo de oportunidades em servi¢os provedores de
estimulos para melhorar o BES dos envolvidos no tratamento do cancer infantil. Medir
e melhorar a experiéncia e o bem-estar do paciente pediatrico e de seus familiares
ainda € um grande desafio, em que 0s construtos e as praticas do design podem ser
explorados para contribuir com o desejado avanco da area dos servicos de saude.

Considerando os resultados obtidos e as limitacfes situacionais enfrentadas,
sugere-se a utilizacdo futura dos dados e das informacfes levantadas durante a
pesquisa para cocriar novos servicos de saude, com a participacdo dos publicos
envolvidos. Os métodos e as técnicas de design utilizadas para coleta com familiares
e criancas podem ser adaptados e utilizados em estudos com outras instituicdes de
saude, de forma a ampliar a escuta dos publicos, que é tradicionalmente feita por meio
de pesquisas de satisfacao.

Em relacéo aos instrumentos e aos indicadores de BES, a survey utilizada com
0 publico adulto durante a internacao hospitalar (fora do contexto desta tese e cujo
estudo esta aguardando a publicacdo do respectivo artigo cientifico) mostrou-se
promissora para aplicacdo com outros publicos e instituicdes. Sua adaptacdo pode
ser feita para uso junto a familiares e com criancas em tratamento de céancer,
ampliando as alternativas de coleta.

InstituicBes que exercem protagonismo para o desenvolvimento e a discussao
sobre a experiéncia do paciente, como SOBREXP e The Beryl Institute, tém
mencionado as ferramentas de design como importantes para potencializar a escuta

de pacientes, familiares e colaboradores da area da saude, bem como tém defendido
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arelevancia da promoc¢éao do bem-estar desses publicos. Esses espacos institucionais
mostram-se propicios para o compartilhamento do conhecimento adquirido durante o
estudo, bem como para a busca de parcerias para novas pesquisas e aprofundamento
da discussao sobre o tema, tanto sob o ponto de vista académico como de pesquisa
aplicada.

A construcéo desta tese oportunizou uma imersao e um aprendizado profundos
da pesquisadora junto a realidade dos publicos pesquisados. O conhecimento
adquirido e compartilhado entre os envolvidos, ao longo do periodo extrapola os
resultados aqui apresentados. Mesmo diante dos desafios e das limitacdes
encontradas, alguns resultados ja foram passiveis de percepcdo no posicionamento
de alguns profissionais e instituicbes com quem a pesquisadora manteve contato.
Além dos sentimentos de orgulho e gratiddo, que fazem tudo valer a pena, também
se evidencia presente o papel social deste tipo de estudo, junto ao desejo da
pesquisadora em continuar a contribuir para que criancas e familiares tenham
experiéncias dignas durante o enfrentamento da doenca. Essa € uma jornada ainda
longa, a qual se espera agregar esfor¢os para a transformacéo dos servigcos de saude,

a partir da valorizacéo das experiéncias e do bem-estar de pacientes e familiares.
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APENDICE A — ESTUDO TRANSVERSAL COM PAIS: ROTEIRO PARA
ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Dados gerais: (buscar informacdes que a AOP ja tem)
Nome:

ldade:

Estado civil:

Numero de filhos:

Escolaridade:

Profisséo:

Vinculo com a crianga:

Quando a crianca foi diagnosticada com cancer:

Historico e estagio da doenca:

Apoés apresentacao do entrevistador e retomada dos objetivos da entrevista e
o tempo de duracgdo, utilizar o roteiro a seguir de forma flexivel, realizando ajustes

necessarios, de acordo com o decorrer da conversa.

1. Como foi a descoberta da doenca? (Explorar como foi a fase do diagnostico
para a crianca e para a familia.)

2. Como foi para a crianca e para a familia lidar com esse novo cenario? (Explorar
impactos, sentimentos.)

3. O gue mudou nas rotinas da crianca e dos familiares? (Explorar impactos,
envolvidos.)

4. Que tipo de procedimentos (exames, internacdes, cirurgias) a crianca ja
realizou? (Explorar o que impacta de forma positiva e de forma negativa a
jornada da crianca e a familia; o que poderia ter sido diferente.)

5. Que tipo de servicos ambulatoriais a crianca ja utilizou durante o tratamento,
como atendimentos especializados com psicologo, assistente social,
nutricionista, pedagogo, fonoaudiologo, arteterapeuta, realizacéo de atividades
lidicas, religiosas, sociais etc.? (Explorar o que impacta de forma positiva e de
forma negativa a jornada da crianc¢a; o que poderia ter sido diferente.)
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6. Que tipo de servicos a familia ja utlizou durante o tratamento, como
atendimentos especializados com psicélogo, assistente social, nutricionista,
pedagogo, arteterapeuta, realizacdo de atividades ludicas, religiosas, sociais
etc.? (Explorar o que impacta de forma positiva e de forma negativa a jornada
do familiar; o que poderia ter sido diferente.)

7. O gue vocé costuma fazer para lidar melhor com a situacdo? (Com a doenca,
com o tratamento, fatos, dificuldades etc.)

8. Do que vocé sente falta para poder lidar melhor com a situagédo? (Doenca,
tratamento, fatos, dificuldades etc.)

9. Cite alguma outra coisa que poderia contribuir para o bem-estar da crianca e
dos familiares para lidar com a situagao.

Fazer o fechamento com agradecimento e, se necessario, convidar o
entrevistado para um novo encontro, para finalizar a entrevista ou aprofundar algum
dos pontos abordados. Consultar o entrevistado sobre disponibilidade e interesse em

participar de outras etapas do estudo.
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APENDICE B - ESTUDO TRANSVERSAL COM PROFISSIONAIS E/OU
ESPECIALISTAS: ROTEIRO PARA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Dados gerais
Nome:

ldade:

Formacéo:
Profissao:

Empresa:
Referéncia no tema:

Tempo de experiéncia relativa a especialidade:
Apoés apresentacao do entrevistador e retomada dos objetivos da entrevista e
o tempo de duracgdo, utilizar o roteiro a seguir de forma flexivel, realizando ajustes

necessarios, de acordo com o decorrer da conversa.

1. Qual é sua atuacdo em relagédo a(ao): (temas de interesse do estudo)?

2. Quais as maiores necessidades e desafios para quem passa por tratamento
oncopediatrico? (Para os pacientes e para os familiares.)

3. O gue gera impacto na crianca e/ou nos familiares de forma positiva e de
forma negativa durante o tratamento de cancer?

4. Como os familiares e as criancas se sentem durante o tratamento?

5. Quais as fases mais criticas para as criancas e familiares lidarem, entre o
diagnostico e os demais desdobramentos decorrentes da doenca?

6. Entre os servigos que vocé conhece, quais contribuem para a crianga e 0s
familiares lidarem com a doenca?

7. O que poderia mudar para melhorar a experiéncia de criancas e familiares,
durante a jornada de tratamento?

8. Que servigcos poderiam existir para melhorar o bem-estar (de acordo com o
conceito de BES) de criangas em tratamento e de familiares?
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9. No caso de vinculo com instituicao de servi¢os de saude, quais os tipos de
pesquisa que a empresa utiliza para avaliar a experiéncia do paciente e/ou
familiares?

Fazer o fechamento com agradecimento e, se necessario, convidar o
entrevistado para um novo encontro para finalizar a entrevista ou aprofundar algum
dos pontos abordados. Consultar o entrevistado sobre disponibilidade e interesse em

participar de outras etapas do estudo.
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APENDICE C - INSTRUMENTO PARA CRIANGAS: ROTEIRO A SER UTILIZADO
NAS DINAMICAS DE STORYBOARD

Dados gerais: (buscar informacdes que a AOP ja tem)
Nome:

ldade:

Escolaridade:

Quando a crianca foi diagnosticada com cancer:

Historico e estagio da doenca:

Durante a pratica de storyboard, considerando o tema que a criangca esta
retratando, referente a sua jornada durante o tratamento da doenca, explorar

verbalmente como foi a experiéncia.

e O gque aconteceu;

e COMO aconteceu;

e COMO Se sentiu;

e (uais foram as dificuldades;

e 0 que a crianca fez para lidar com as dificuldades;

e do que gostou;

e do que nao gostou;

e do que sentiu falta;

e 0 que poderia ter sido diferente;

e dicas para ajudar outras criancas que terao de passar pela mesma
experiéncia.

Explorar linguagem e elementos/itens das escalas PANAS e de Satisfacdo com
a Vida.



ITENS PRESENTES NAS ESCALA DE BES

PANAS - Positive Affect Negative Affect Schedule (Mackinnon et al.,1999)

Itens originais para afeto positivo:

Entusiasmado;
Alerta;
Inspirado;
Determinado;

Motivado.

Itens originais para afeto negativo:

Estressado;
Chateado;
Amedrontado;
Nervoso;

Assustado.

Itens adaptados para afeto positivo:

e ajudou-me a ficar entusiasmado(a) com o
andamento do tratamento.

e auxiliou-me a permanecer alerta durante
o0 tratamento.

e ajudou-me a ficar inspirado(a) na busca
por um desfecho positivo no tratamento.

e ajudou-me a permanecer determinado(a)
a fazer o tratamento.

e auxiliou-me a ficar animado(a) com o

desenvolvimento do tratamento.

Itens adaptados para afeto negativo:

e tornou-me estressado(a) com o que
passei ao longo do tratamento.

e deixou-me chateado(a) com o modo com
gue ocorreu o tratamento.

e deixou-me amedrontado(a) em relacao
ao que aconteceu no tratamento.

e deixou-me nervoso(a) com as situacdes
que vivi durante o tratamento.

e tornou-me assustado(a) com situacdes

que ocorreram durante o tratamento.

The Satisfaction with Life Scale (Diener; Emmons, 1984)

Itens originais:

In most ways my life is close to
my ideal.
The conditions of my life are

excellent.

Itens adaptados:

e Contribuiu para que minha vida se
tornasse mais préxima do ideal.
e Auxiliou para que minhas condi¢des

de vida se tornassem excelentes.
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| am satisfied with my life.
So far, | have gotten the
important things | want in life

If I could live my life over, |

would change almost nothing.

Favoreceu que eu ficasse mais
satisfeito(a) com minha vida.
Apoiou para que eu conseguisse 0
que quero em minha vida.

Deu suporte para eu fazer o melhor
que podia no tratamento.
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APENDICE D — INSTRUMENTO ESTUDO LONGITUDINAL COM PAIS

Dados gerais: (buscar dados ja coletados)
Nome:

ldade:

Estado civil:

Numero de filhos:

Escolaridade:

Profissao:

Vinculo com a crianca:

Quando a crianca foi diagnosticada com cancer:
Historico e estagio da doenca:

1. ROTEIRO PARA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Quais foram os acontecimentos, nestes ultimos dias (periodo desde a

ultima entrevista), em relacéo a:

e Doenga,

e Tratamento;

e Impactos na criangca em tratamento;

e Impactos na familia;

e Sentimentos positivos (coisas boas que aconteceram, 0 que impactou
de forma positiva);

e Sentimentos negativos (dificuldades, o que impactou de forma
negativa);

e Utilizac&o de servicos da AOP e/ou outros servigos de saude;

e Outras informacdes relevantes para o estudo.

No caso de utilizacao de servicos da AOP, explorar os impactos do servigo no
BES: como foi, o que foi positivo, 0 que ajudou, 0 que poderia ter sido diferente, como
a crianca ou familiar estava se sentindo antes e como se sentiu depois, dicas para
outros familiares sobre como é o servi¢co. Explorar linguagem e elementos/itens das

escalas PANAS e de Satisfacdo com a Vida.



ITENS PRESENTES NAS ESCALA DE BES

PANAS - Positive Affect Negative Affect Schedule (Mackinnon et al.,1999)

Itens
°
°

originais para afeto positivo:
Entusiasmado;
Alerta;
Inspirado;
Determinado;

Motivado.

Itens originais para afeto negativo:

Estressado;
Chateado;
Amedrontado;
Nervoso;

Assustado.

Itens adaptados para afeto positivo:

e ajudou-me a ficar entusiasmado(a) com o

andamento do tratamento.

auxiliou-me a permanecer alerta durante
o0 tratamento.

ajudou-me a ficar inspirado(a) na busca
por um desfecho positivo no tratamento.
ajudou-me a permanecer determinado(a)
a fazer o tratamento.

auxiliou-me a ficar animado(a) com o

desenvolvimento do tratamento.

Itens adaptados para afeto negativo:

e tornou-me estressado(a) com o que

passei ao longo do tratamento.
deixou-me chateado(a) com o modo com
que ocorreu o tratamento.

deixou-me amedrontado(a) em relacao
ao que aconteceu no tratamento.
deixou-me nervoso(a) com as situacdes
que vivi durante o tratamento.

tornou-me assustado(a) com situacdes

que ocorreram durante o tratamento.

The Satisfaction with Life

Scale (Diener; Emmons, 1984)

Itens originais:

In most ways my life is close to
my ideal.

The conditions of my life are
excellent.

| am satisfied with my life.

Itens adaptados:

e Contribuiu para que minha vida se
tornasse mais préxima do ideal.

e Auxiliou para que minhas condi¢cbes
de vida se tornassem excelentes.

e Favoreceu que eu ficasse mais

satisfeito(a) com minha vida.
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So far, | have gotten the
important things | want in life
If I could live my life over, |

would change almost nothing.

Apoiou para que eu conseguisse 0
que quero em minha vida.
Deu suporte para eu fazer o melhor

que podia no tratamento.
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APENDICE E — ROTEIRO DA GINCANA D-WELL

Fase 1 - Falar

Tema: Apoio Psicossocial.

Desafio: Criar uma persona (personagem, colega da AOP).

Como? Desenhando livremente e dizendo sobre o que ela quer conversar conosco.
Cada equipe tem o direito de usar uma “Carta Adulto” para pedir ajuda.

Tempo: 15 minutos.

Fase 2 — Aprender

Tema: Educacgéo.

Desafio: Telefone sem fio.

Como? Cada patrticipante continua a historia que comecou com o(a) secretario(a) do
grupo até fechar o circulo de participantes.

Cada crianga tem o direito de usar uma “Carta Adulto” para pedir ajuda.

Historias para utilizar:

(1) Em um dia bem legal, a crianga “que eu desenhei” vai para a escola e...
(2) Em um dia bacana, a crianga “que eu desenhei” vai fazer o tema de casa e...
(3) Os colegas dela fazem...
(4) O que os adultos ensinam para ela é...
Tempo: 15 minutos.

Fase 3 — Explicar

Desafio: Quis.

Como? Cada grupo sorteia cartas com perguntas. O capitdo ou a capitd do time
comeca respondendo, e 0s outros ajudam.

Algumas guestdes sao sobre a AOP, e outras sdo apenas para diversao.

Cada crianga tem o direito de usar uma “Carta Adulto” para pedir ajuda.

Questdes gerais:

Qual é a brincadeira mais legal?

Qual é o personagem mais bacana da TV?
Quais sao os animais mais legais?

Quem séo as melhores pessoas do mundo?

Se vocé pudesse ter um superpoder, qual seria?



Questdes sobre a AOP:

O que as criangas mais gostam de fazer na AOP?

O que precisa contar para a criangca que comecga a vir aqui?
Com fazer a crianga que vem a AOP se sentir melhor?

O que tem que contar para os irmaos e amigos da crianca?

O que precisa explicar para os pais que vém aqui?
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APENDICE F — EXPERIENCIA DO USUARIO COM MAES/CUIDADORES

Os participantes da pesquisa serao solicitados a escolherem uma das palavras
(cartdes verdes e amarelos) que descrevem seus sentimentos em relagéo ao contexto
citado pela entrevistadora e explicarem o porqué da escolha.

As palavras impressas serdo utilizadas com o objetivo de representarem o
estado emocional do familiar no contexto mencionado.

Na falta de alguma emocdo representada nas palavras impressas, 0

participante pode incluir alguma outra emoc¢ao nos cartdes em branco disponiveis.

Contextos relacionados as emocdes/aos sentimentos (baseado nas
necessidades/nos desafios relatados nas entrevistas realizadas com as maes).

- Consultas e exames (primeiros sintomas);

- Diagnostico;

- Internacéo;

- Exames;

- Tratamento;

- Novas rotinas da crianca,

- Relacdo com a escola;

- Novas rotinas da familia;

- Plano de saude/SUS;

- Servicos utilizados na AOP (levar relacéo dos servigos);

- Sustentabilidade financeira/gastos;

- Outros (término, retorno escola, fase acompanhamento).

Pergunta aberta sobre o “anjo”:

Em algumas entrevistas com maes/familiares, houve referéncia a alguns
“anjos” que foram essenciais para ajuda-las(los) a lidarem com o enfrentamento da
doenca. Esta pergunta sera feita a mée/cuidador:

Vocé teve algum “anjo” em sua jornada?
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APENDICE G — ORIGEM E SELEGAO DAS EMOGOES UTILIZADAS NAS

COLETAS
(continua)
Emociao positiva uizen Selecionada f;g;f;‘; (5 7T Selecionada
Alegre Giacomoni X Agressivo X
Alerta PANAS Ansioso PANAS X
Giacomoni PANAS
Amoroso Amedrontado X
Animado Giacomoni X Apavorado PANAS X
Atento PANAS Assustado PANAS X
Ativo PANAS X Chateado PANAS X
Calmo Co}eta X Culpado PANAS X
maes
Carinhoso Giacomoni X Deprimido Giacomoni X
Confiante Co}eta X Desanimado PANAS
maes
Contente Giacomoni Desesperado PANAS X
Corajoso Giacomoni X Envergonhado PANAS X
Cuidadoso Giacomoni Estressado PANAS X
Delicado Giacomoni Frustrado PANAS X
Determinado/decidido | PANAS X Furioso Giacomoni
Divertido Giacomoni Humilhado PANAS
Entusiasmado PANAS X Impaciente Giacomoni
Envolvido Coleta X Irritado PANAS X
maes
Esperto Giacomoni Magoado Giacomoni
Feliz Giacomoni X Nervoso PANAS X
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(concluséao)

Emociao positiva Origem Selecionada Emog:.ao Origem Selecionada
negativa
Forte PANAS X Perturbado PANAS -
Grato Co}eta X Preocupado Giacomoni X
maes
Inspirado PANAS X Solitario Co}eta X
maes

Interessado PANAS X Triste Giacomoni X
Orgulhoso PANAS X - ) -
Satisfeito Giacomoni X - ) -

Emocoes acrescentadas pelas maes/cuidadoras durante a dinamica

Positivas

Negativas

Acolhida
Aliviada
Atenta
Caprichosa
Com fé em Deus
Organizada
Responsavel

Apreensiva
Revoltada

Fonte: Elaborado pela autora.



APENDICE H - /DEIAS MAGICAS: CRIANGAS COM CANCER

4 Ideias Magicas

Ajudando Criancas com Cancer

Nome do participante:

N\ - —
Crie um personagem

O personagem é uma crianca que esta em tratamento de cancer e
ird passar por algumas situacoes e desafios.

Vamos tentar ajuda-la?!
Use seus poderes magicos!!!

1. D& um nome para a Crianga: ......cooueueuevemsirencsssensnnnees

2. Quantos anos ela tem? .

3. O que mais vocé gostaria de dizer sobre ela?

Pt
Ficou carequinha v Y B
A q Sl
Pode,"us ~
i e T Yuda, R
Como a ‘ - q
crianga se - | . .
sente? - ( )Feliz Use seus
4R ( ) Corajosa / forte poderes
Y\ N magicos!
N ( ) Orgulhosa s
( )Animada
" Cole ™, ( ) Carinhosa

seu
| emoji
. aqui <

) Com medo / assustada
) Triste
) Com raiva

) Envergonhada
) Desapontada / frustrada
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Como a
crianga se
sente?

Como @
crianga s
sente?

" Cole™,

seu )
L emoji [
. aqui

Como a
crianga se
sente?

" Cole™,
’ seu

L emoji [
gl

Como @
crianga s€
sente?

fﬂ

Precisa fazer um exame

) Feliz

) Corajosa / forte
) Orgulhosa

) Animada

Como
podemos
( _ ajudar? =
Use seus ‘
poderes
magicos!

) Com medo / assustada
) Triste

(

(

(

(

( ) Carinhosa
(

(

( ) Com raiva

( ) Envergonhada
(

) Desapontada / frustrada

¥ DL

Vai precisar ficar no hospital

~

) Feliz

) Corajosa / forte
) Orgulhosa

) Animada

|
Como
podemos

( ~ ajudar? =

Use seus
poderes
Magicos!

) Carinhosa

) Triste

) Com raiva

(

(

(

(

(

( ) Com medo / assustada
(

(

( ) Envergonhada

(

) Desapontada / frustrada

el

Se acha diferente dos outros

) Feliz
) Corajosa / forte

) Orgulhosa
) Animada

|
Como
podemos
ajudar?

Use seus ‘
poderes
magicos!

) Carinhosa

) Com medo / assustada

) Triste

) Com raiva
) Envergonhada

) Desapontada / frustrada

A,

Do que sente falta?

Completa

) Feliz

) Corajosa/ forte

) Orgulhosa

) Animada

) Carinhosa

) Com medo / assustada
) Triste

) Com raiva

) Envergonhada

) Desapontada / frustrada

|

Como
podemos
( _ ajudar?
Use seus
poderes
magicos!
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Como 2@
crianga se
sente?

" Cole™™,
! seu "
\ emoji [/
“aaui

Como 2
crianga se
sente?

" Cole™,
! seu H
L emoji
gl

Como a
crianga se
sente?

" Cole™,

seu
\ emoji /
. aqui .

Ccomo 2
criangd 5€
sente?

Vai para a Amo

-

( ) Feliz

) Corajosa/ forte
) Orgulhosa

) Animada
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O que a faz se
sentir assim?

) Carinhosa

) Com medo / assustada

) Triste

) Com raiva

) Envergonhada

) Desapontada / frustrada

Vai para a escola

() Feliz
) Corajosa / forte

) Orgulhosa
) Animada

O que a faz se
sentir assim?

) Carinhosa

) Com medo / assustada

) Triste

) Com raiva

) Envergonhada

) Desapontada / frustrada

Vai brincar com os amigos

-~

) Feliz

) Corajosa / forte
) Orgulhosa

) Animada

O que afazse
sentir assim?

) Com medo / assustada

) Triste

) Com raiva

(

(

(

(

( ) Carinhosa
(

(

(

( ) Envergonhada
(

) Desapontada / frustrada

Nao pode fazer as mesmas coisas que

antes, por causa do tratamento
‘ Y
) Feliz \ Completa P
) Corajoso / forte
) Orgulhosa
) Animada
) Carinhosa

Como

podemos
ajudar?

Use seus ‘

poderes
Magicos!

) Triste

) Com raiva

(

(

(

(

(

( ) Com medo / assustada
(

(

( ) Envergonhada

(

) Desapontada / frustrada




TTT——
= ‘/\/]/7 ‘ Encontrou uma Lampada Magica o A /j
> Comoa 7 - —
e criancase < N £
sente? ‘A’ " Cole s, \ O que “
A \ i ged: ) gostariade -
: }/"‘ ’P\ NN et _— pedir? —
¥\ / N ©()Feliz *..aqul, .- = A ,\\\
v ( ) Corajosa / forte : ‘\ / NG
( ) Orgulhosa ’
( ) Animada
( ) Carinhosa
( ) Com medo / d
() Triste
( ) Com raiva
Y ( ) Envergonhada
(@ ( ) Desapontada / frustrada

Quer ajudar outras criangas
que estdo em tratamento - poderia <

PYNA
’7 \/ N
v
) Feliz Us;seus
) Corajosa / forte D h';: ieresl A
> Migicos! -
) Orgulhosa .
) Animada

) Carinhosa

) Com medo / assustada
) Triste

) Com raiva

) Envergonhada

) Desapontada / frustrada

y,

‘ Terminou o tratamento

bl

=7 |
~ . N / 7|
> Comoa ‘/ \\\\J,’ \\/ == 7
crianasé  © o — O que =
5 sente? ;\ /7 Cole ™, \ gost:'ia de \/
b«

{ e %

//"1!‘/\ fazer? P

A P emoji | 7
Wa e ik = N\
\\ Jy\ ) Feliz . 2qui ;’// /\‘ / ’, \\\:
\J ) Corajosa / forte \ /' !

) Orgulhosa :
) Animada
) Carinhosa

) Com medo /
) Triste
) Com raiva

) Envergonhada

) Desapontada / frustrada
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APENDICE | - /IDEIAS MAGICAS: IRMAOS

Ideias Magicas

Ajudando as Familias: Irmaos

Nome do participante:

o )
Crie um personagem

O personagem é uma crianga, que tem um irmao(a) que estd em tratamento
de cancer, e ird passar por algumas situagdes e desafios.

Vamos tentar ajuda-lo?!
Use seus poderes mégicos!!!

D

1. D& um nome para ele(@): ........ccccevevrveieninicinnniaes

‘ 2. Quantos anos ele(a) tem? ..................

3. O que mais vocé gostaria de dizer sobre ele(a)?

—
) r n \\f =
O irmdo, que esta doente, N Veomoe =
oy estd no hospital - podemos <
~_ L—7 ( ajudar?
c;bmo ele(@) N (. PR

N se Z \
sente? | ( )Feliz ‘ Use seus
=/ BT S| poderes. B

) Corajoso(a) / forte mégicasl )
) Orgulhoso(a) = =
) Animado(a)

) Carinhoso(a)

) Com medo / assustado(a)
) Triste
) Com raiva

) Envergonhado(a)
) D

2
2
L

P N e e e e

() / fr

p
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ajudar? =

\
a A rotina da familia mudou ~ Como

podemos
Como ele(@) s

se
sente? ( ) Feliz Use seus
N ) Corajoso(a) / forte ~—— Poderes
magicos!
) Orgulhoso(a)
) Animado(a)
“Cole™, ) Carinhoso(a)
seu K
L emoji ; ) Com medo / assustado(a)
heaqul ¢

) Triste

) Com raiva

) Envergonhado(a) \ x

) Desapontado(a) / frustrado(a) i I e a

Vai ter que dormir na ~  Como
casa dos avos/parentes podemos
f ( _ ajudar?
Como ele(@) \ |
se V :
sente? ( ) Feliz Use seus
K + poderes
( ) Corajoso(a) / forte Magicos!
( ) Orgulhoso(a)
( ) Animado(a)
“Cole™, () Carinhoso(a)
H seu ';
i emoji ( ) Com medo / assustado(a)
i ( ) Triste
( ) Com raiva
( ) Envergonhado(a) \
( ) Desapontado(a) / frustrado(a) 3

O P

Vai para a AMO
Como ele(a) :
= gy
I () Feliz assim? y

( ) Corajoso(a) / forte { \
( ) Orgulhoso(a)
( ) Animado(a)

Cs::f () Carinhoso(a)

IZ’;‘?" ( ) Com medo / assustado(a)
( ) Triste
( ) Com raiva
( ) Envergonhado(a)
(

) Desapontado(a) / frustrado(al) .

A mae fica muito tempo ausente > Como
- - podemos
) ( - ajudar?
Como ele(@) d ‘ / [
s:ﬂie:’ ~ ( )Feliz Use seus ‘ »
( ) Corajoso(a) / forte e p?d.eres
| magicos!
( ) Orgulhoso(a)
( ) Animado(a)
7 Cole %, ( ) Carinhoso(a)
"\ e::n . ( ) Com medo / assustado(a)
e () Triste
( ) Com raiva
( ) Envergonhado(a)
( T~

) Desapontado(a) / frustrado(a)

OB L2 s / “



i )
\emoji [/
. aqui-*

Vai brincar com os amigos

Como ele(@

P |
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O que faz ele
se sentir

r assim?

sente?
I ) Feliz
) Corajoso / forte
) Orgulhoso(a)
7 Cole ™, ) Animado(a)
{ ;::J. ; ) Carinhoso(a)
" au

) Triste

) Com raiva
) Envergonhado(a)
)D

fr (a)

(
(
(
(
(
( ) Com medo / assustado(a)
(
(
(
(

Do que sente falta?

Comoele@ - l

se ) Feliz
sentel I ) Corajoso(a) / forte
) Orgulhoso(a)
) Animado(a)
) Carinhoso(a)

Completa

" Tole ™,
= ) Com medo / assustado(a)

) Triste

) Com raiva

) Envergonhado(a)

) Desapontado(a) / frustrado(a)

Vai para a escola

Como
podemos
ajudar?

' 4

Use seus
poderes
magicos!

—a

O que faz
ele se sentir

r assim?

delse g
sente? =
I ( ) Feliz
( ) Corajoso(a) / forte
( ) Orgulhoso(a)
o ( ) Animado(a)
{ o () Carinhoso(a)
.“»aﬂ'flt»"' ( ) Com medo / assustado(a)
( ) Triste
( ) Com raiva
( ) Envergonhado(a)
( ) Desapontado(a) / frustrado(a)

Nao tem com quem brincar

Como
podemos
( _ ajudar?
Use seus ‘
poderes
Magicos!

como elel® ﬂ
5::\21 { ) Feliz
| ( ) Corajoso(a) / forte
() Orgulhoso(a)
() Animado(a)
() Carinhoso(a)
,"l’ ig:‘c () Com medo / assustado(a)
z':s:‘ () Triste
( ) Com raiva
( ) Envergonhado(a)
( ) Desapontado(a) / frustrado(a)
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TTTT—
= “/\/]/7 ‘ Encontrou uma Lampada Magica . A /j
= Como ele(@) :] \\:\\\// =
se < = &0
. sente? \A\ :‘: \ gog::aede <
L— . A N L emoii S~ pedin N
AN e . A AN
v ( ) Corajoso(a) / forte ( YN
( ) Orgulhoso(a) '
( ) Animado(a)
( ) Carinhoso(a)
( ) Com medo / d
( ) Triste
( ) Com raiva
9 ( ) Envergonhado(a)
Q? () Desapontado(a) / frustrado(a)

= | T —
{ \\\\ (’\¢/ =
/( Quer ajudar outras criangas que também > oque
N N F tem irmdo em tratamento . poderia <
~—— \/ 1ol Z / _ fazer? {
" como € o | "\ \‘\
> < AN Y
Y s::te? Y'\)ﬂ r \'/ N
7 BN
ot N Feliz Use seus
o 1/\ \‘\\\ > ! _ = poderes
\ | N ) Corajoso(a) / forte . Magicosl
\ ) Orgulhoso(a) SN

(
(
(
(
( ) Carinhoso(a)
(
(
(
(
(

) Animado(a)

) Com medo /
) Triste

) Com raiva

) Envergonhado(a)

)D do(a) / fr (a)

‘i\\ / \\///

NG

‘ Terminou o tratamento

|

|

L—
/

ke fazer? —

= < A s
N vemna = o 2
5 sente? ¢ \  Cole™ \ gost:::de \/
///7//\ / "\\ P } AN

) Feliz

) Corajoso(a) / forte
) Orgulhoso(a)

) Animado(a)

) Carinhoso(a)

e 2qui

>
< o Y
/8 /\‘ //\’, \\\\:

\,/ /

) Com medo /
) Triste
) Com raiva

) Envergonhado(a)
) D

do(a) / fr dala)
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APENDICE J - IDEIAS MAGICAS: MAES/CUIDADORES

. Ideias Magicas

Ajudando as Familias: Irmaos

Nome do participante:

‘&Eﬁ R,

Crie um personagem

O personagem é uma crianga, que tem um irmao(d) que esta em tratamento
de cancer, e ird passar por algumas situagdes e desafios.

Vamos tentar ajuda-lo?!
Use seus poderes mégicos!!!

|
y

1. D& um nome para ele(@): ......c.ccoevvieiiniiieiiicinns

. 2. Quantos anos ele(a) tem? ..................

3. O que mais vocé gostaria de dizer sobre ele(a)?

O irmdo, que esta doente, N Veomo B
podemos

‘ estd no hospital S <

. Como ele(a

se ;i ‘\“
sente? C - () Feliz Use seus
R IS sl poderes; NS

a iK ) Corajoso(a) / forte 2
\ magicos!
\/ N ) Orgulhoso(a)

) Animado(a)

) Carinhoso(a)

" Cole™,
seu A

(
(
(
(
(
| emoji ,': ( ) Com medo / assustado(a)
(
(
(
(

. aqui
) Triste
) Com raiva

) Envergonhado(a)
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Como ele(@) ‘

A rotina da familia mudou
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|
Como
podemos
ajudar? =

Use seus
poderes
magicos!

se
sente? ( ) Feliz
A | ) Corajoso(a) / forte
) Orgulhoso(a)
) Animado(a)
ol ) Carinhoso(a)
emoji g ) Com medo / assustado(a)
heaqul ¢

) Triste

) Com raiva

) Envergonhado(a)

e ) Desapontado(a) / frustrado(a)

Vai ter que dormir na
casa dos avos/parentes

Como ele(@) \

( _ ajudar?

Como
podemos

Use seus ‘
poderes
Magicos!

se
sente? ( ) Feliz
A | ( ) Corajoso(a) / forte
( ) Orgulhoso(a)
( ) Animado(a)
.;’Eo];\‘ ( ) Carinhoso(a)
"‘\ e:::ﬂ ( ) Com medo / assustado(a)
ol () Triste
( ) Com raiva
( ) Envergonhado(a)
( ) Desapontado(a) / frustrado(a)

Vai para a AMO

Como ele(@
ses:;e'l -
I ) Feliz
) Corajoso(a) / forte
) Orgulhoso(a)
) Animado(a)
) Carinhoso(a)

" Cole™,

seu
\ o emoji [/
agui.

) Com medo / assustado(a)
) Triste

) Com raiva

) Envergonhado(a)

) Desapontado(a) / frustrado(al)

O que faz ele
se sentir

r - assim?

A mae fica muito tempo ausente

Como ele(@ - ‘

s:ﬂid ~_ ( )Feliz

) Corajoso(a) / forte
) Orgulhoso(a)
) Animado(a)

ol ™, ) Carinhoso(a)

S

Como
podemos
( _ ajudar? =
Use seus
poderes
magicos!

seu

emoji ) Com medo / assustado(a)

henuief

) Triste

) Com raiva

) Envergonhado(a)

) Desapontado(a) / frustrado(a)



i )
\emoji [/
. aqui-*

Vai brincar com os amigos

Como ele(@

P |
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O que faz ele
se sentir

r assim?

sente?
I ) Feliz
) Corajoso / forte
) Orgulhoso(a)
7 Cole ™, ) Animado(a)
{ ;::J. ; ) Carinhoso(a)
" au

) Triste

) Com raiva
) Envergonhado(a)
)D

fr (a)

(
(
(
(
(
( ) Com medo / assustado(a)
(
(
(
(

Do que sente falta?

Comoele@ - l

se ) Feliz
sentel I ) Corajoso(a) / forte
) Orgulhoso(a)
) Animado(a)
) Carinhoso(a)

Completa

" Tole ™,
= ) Com medo / assustado(a)

) Triste

) Com raiva

) Envergonhado(a)

) Desapontado(a) / frustrado(a)

Vai para a escola

Como
podemos
ajudar?

' 4

Use seus
poderes
magicos!

—a

O que faz
ele se sentir

r assim?

delse g
sente? =
I ( ) Feliz
( ) Corajoso(a) / forte
( ) Orgulhoso(a)
o ( ) Animado(a)
{ o () Carinhoso(a)
.“»aﬂ'flt»"' ( ) Com medo / assustado(a)
( ) Triste
( ) Com raiva
( ) Envergonhado(a)
( ) Desapontado(a) / frustrado(a)

Nao tem com quem brincar

Como
podemos
( _ ajudar?
Use seus ‘
poderes
Magicos!

como elel® ﬂ
5::\21 { ) Feliz
| ( ) Corajoso(a) / forte
() Orgulhoso(a)
() Animado(a)
() Carinhoso(a)
,"l’ ig:‘c () Com medo / assustado(a)
z':s:‘ () Triste
( ) Com raiva
( ) Envergonhado(a)
( ) Desapontado(a) / frustrado(a)
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TTTT—
= “/\/]/7 ‘ Encontrou uma Lampada Magica . A /j
= Como ele(@) :] \\:\\\// =
se < = &0
. sente? \A\ :‘: \ gog::aede <
L— . A N L emoii S~ pedin N
AN e . A AN
v ( ) Corajoso(a) / forte ( YN
( ) Orgulhoso(a) '
( ) Animado(a)
( ) Carinhoso(a)
( ) Com medo / d
( ) Triste
( ) Com raiva
9 ( ) Envergonhado(a)
Q? () Desapontado(a) / frustrado(a)

= | T —
{ \\\\ (’\¢/ =
/( Quer ajudar outras criangas que também > oque
N N F tem irmdo em tratamento . poderia <
~—— \/ 1ol Z / _ fazer? {
" como € o | "\ \‘\
> < AN Y
Y s::te? Y'\)ﬂ r \'/ N
7 BN
ot N Feliz Use seus
o 1/\ \‘\\\ > ! _ = poderes
\ | N ) Corajoso(a) / forte . Magicosl
\ ) Orgulhoso(a) SN

(
(
(
(
( ) Carinhoso(a)
(
(
(
(
(

) Animado(a)

) Com medo /
) Triste

) Com raiva

) Envergonhado(a)

)D do(a) / fr (a)

‘i\\ / \\///

NG

‘ Terminou o tratamento

|

|

L—
/

ke fazer? —

= < A s
N vemna = o 2
5 sente? ¢ \  Cole™ \ gost:::de \/
///7//\ / "\\ P } AN

) Feliz

) Corajoso(a) / forte
) Orgulhoso(a)

) Animado(a)

) Carinhoso(a)

e 2qui

>
< o Y
/8 /\‘ //\’, \\\\:

\,/ /

) Com medo /
) Triste
) Com raiva

) Envergonhado(a)
) D

do(a) / fr dala)
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APENDICE K — PERSONAS CRIANGAS

1. PERSONA PACIENTE: Vitoéria

Tem 11 anos, é estudante, mora com 0s pais e com o irmao.
Tem plano de salde e uma boa estrutura familiar.

E extrovertida, comunicativa e acredita que tudo vai dar certo.

Historico da doenca e do tratamento
Diagnosticada antes de completar 1 ano;
Fez trés cirurgias, quimio e radioterapia;
Mudou de cidade/estado;

Ficou longos periodos afastada.

Objetivos e motivacdes
Ajudar outras criancas;
Criar perfil em rede social,
Compartilhar experiéncias;
Dar dicas;

Falar sobre a doenca.

Levar o assunto para escolas.

Frustracdes e medos

Doenca;

Dor e limitacdes fisicas;
Procedimentos invasivos;
Entender e aceitar;

Isolamento;

Desconhecimento e preconceitos;
Resisténcia para abordar o tema;
N&o poder brincar;

Isolamento.

Influéncias recebidas
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Representar as criancas em programas de capacitacdo do hospital;
Levar as necessidades das criancgas;
Abordagem de Jogos educativos.

2. PERSONA PACIENTE: LARA

Tem 10 anos, é estudante, mora com 0s pais e seus trés irmaos.
Nao tem plano de saude e faz todo o tratamento pelo SUS.
E muito timida e n&o gosta de ir & escola. diz que se sente isolada.

Histérico da doenca e do tratamento
Foi diagnosticada aos 6 anos;
Realizou cirurgia;

Ficou com sequela fisica;

Tem mobilidade afetada;

Tem baixa imunidade;

Ficou carequinha.

Objetivos e motivacdes

Fazer novos amigos;

Brincar e divertir-se sempre;

Ter convivio social;

Ter tempo de lazer com a familia;

Quebrar o esteredtipo de “ser” doente.

Frustracfes e medos

Dor fisica;

Exames invasivos;
Isolamento;

N&o gosta de ir a escola.
Controle rigoroso dos pais;
Lidar com a baixa imunidade;

Prefere ficar no celular.
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Influéncias recebidas

No hospital, conseguia brincar;
As criangas eram como ela;
Sabiam como se sente;

Sabiam se respeitar.

3. PERSONA PACIENTE GIBA

Tem 8 anos, mora com 0s pais e com a irma.
Nao tem plano de saude e faz todo o tratamento pelo SUS.

E muito inseguro e, muitas vezes, mostra-se revoltado e agressivo.

Histérico da doenca e do tratamento

Foi diagnosticado aos 4 anos;

Ficou longos periodos no hospital;

Fez quimioterapia, cirurgia e transplante de medula;
Segue dieta bastante rigorosa;

E mimado e inseguro.

Objetivos e motivacdes

Ser um super-herai, forte e corajoso;
Andar de bicicleta,

Morar num parque de diversdes;
Ter brinquedos radicais;

Comer muitos doces;

Ter um pet.

Frustracdes e medos

Pessoas que usam jaleco;

Ja mordeu e chutou um médico e uma enfermeira;

Sente medo de dormir sozinho e de ficar longe da mae;
Escondeu dos pais que estava mal para nao ir para o hospital;

Dificuldade de se relacionar.



Influéncias recebidas

Conheceu outras criangas com cancer na AMO;
Gosta de jogos e videos;

Participa de novos projetos;

Terminou a pandemia.
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APENDICE L — PERSONAS MAES/CUIDADORES

1. PERSONA MAE/CUIDADOR: BIANCA

Tem 32 anos, é costureira, tem dois filhos.
A familia ndo tem plano de saude e utiliza o SUS.
Esté separada: durante o tratamento da filha, o casamento desandou.

Ficou endividada, muitas pessoas se afastaram, e precisa se virar sozinha.

Historico

Passou muito estresse até ter o diagnéstico;

Em dois dias, passou por quatro hospitais diferentes;
Enfrentou falta de informacdes;

Enfrentou falta de orientacéo;

Passou por uma correria insana;

Precisou largar tudo: trabalho, casa, filhos;

N&o conhecia POA;

Havia um vereador que poderia ajudar.

Objetivos e motivacdes

Ajudar outras maes;

Tudo foi feito no improviso;

N&o sabia onde dormir, o que levar para o hospital, onde comer, tomar um banho;
Buscou informacdes no Google;

Em uma oficina da AOP, aprendeu a costurar e ter uma renda.

Frustracdes e medos

Tipo grave de cancer,
Mudanca radical para a familia;
Despreparo de todos;

Ter que dar conta de tudo;
Precisar ser forte;

Dificuldades financeiras.



Influéncias recebidas

Grupo de WhatsApp com outras maes;
Saber filtrar;

Saber como ajudar;

Cuidar de quem cuida.

2. PERSONA MAE/CUIDADOR: CLARA

Tem 37 anos, é professora, tem dois filhos;
Mora no interior do RS;
A familia tem plano de saude;

Tem uma boa estrutura socioecondmica.

Historico

Diagnostico antes de a filha completar 1 ano;
Foi pega de surpresa,

Ficou sem chéo;

Desorientada;

SO chorava;

Precisava ser forte;

Precisou mudar-se para SP.

Objetivos e motivacdes

Inconformada com a falta de informac@es sobre os direitos das familias;

“O amigo de um amigo” advogado a ajudou;

Parece que nao existe interesse em divulgar;

Negam o tratamento, mas ninguém orienta sobre o que fazer.

Frustracdes e medos
Impacto da noticia;
Mudanca de cidade;
Abandonar tudo;
Isolada e perdida;

Fazer tudo sozinha;
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Enfrentar muitas dificuldades;

Ver o sofrimento da filha.

Influéncias recebidas

Pessoas maravilhosas;

Estranhos que oferecem suas casas;
Equipes do hospital faziam o que podiam,
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Participacdo no conselho consultivo do hospital como representante do paciente

pediatrico;

Hospital tecnicamente “top”, mas sem saber o que realmente importava.

3. PERSONA MAE/CUIDADOR: LUISA

Tem 28 anos;

E dona de casa;

Tem dois filhos

A familia tem um plano de saude basico;

O tratamento é feito pelo SUS.

Historico

Dor abdominal que parecia inofensiva;

Exame de imagem;

Em dois dias, o filho estava internado em POA;
Radioterapia e transplante de rim;

Longos periodos de internacao.

Objetivos e motivacdes

Preocupacao em como ajudar o filho;

Enfrentar a doenca e o tratamento;

Uso de recursos ludicos e da fantasia;

Criacdo de personagens;

Super-herdéi capaz de enfrentar os inimigos;

Participagdo em projetos sociais para ajudar outras criangas;

Orgulho em fazer parte de uma rede de apoio.
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Frustracbes e medos

Tratamento agressivo;

Sofrimento da criancga;

Ambiente pesado;

Filho ficou muito triste e revoltado, ndo queria seguir as orientagdes dos médicos e
enfermeiros;

N&o queria mais ser um super-herdi, disse que estava cansado de lutar.

Influéncias recebidas

Fé em Deus para ter forcas;

Criou um perfil em uma rede social para ajudar outras maes;

Compartilha experiéncias e informacdes sobre o cancer infantil, inspirados por
passagens biblicas;

Ja tem em torno de 2 mil seguidores;

Autodidata, o que faz tem o objetivo de tentar ajudar.
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APENDICE M - RELAGOES ENTRE NECESSIDADES, OPORTUNIDADES DE
SERVIGOS E EMOGOES ASSOCIADAS

(continua)
Relac¢do com as emogdes mencionadas na coleta com
. - 0s publicos
Necessidades dos pablicos Relacdo com a contribui¢do das
oportunidades de servigos Positivas Negativas
Portal do conhecimento; Confiante; interessado;
Cooperativa de maes/cuidadores;

Ansioso; amedrontado;
estressado; chateado;
humilhado; irritado;

nervoso; solitério;
triste.

Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Cartilhas informativas;
Jogos informativos e pedagdgicos;
Geolocalizagdo de servicos;
Museu interativo.
Escola de cuidadores;
Jogos educativos e pedagogicos;
Mascote Pet Robd.

forte; animado;
ativo; cuidadoso;
envolvido; grato;
satisfeito.

Acesso a informacao

Dar voz aos usuarios

Confiante; respeitado;
animado; envolvido;

Chateado; frustrado;
entusiasmado; determinado.

culpado; furioso;
irritado; humilhado;
nervoso; preocupado.
Chateado; vergonha;
tristeza; frustrado;
furioso; humilhado;
magoado; solitario;
triste.

Portal do conhecimento;
Escola de cuidadores;
Cartilhas informativas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Mascote Pet Robd;
Museu interativo;
Gincanas e eventos tematicos.
Portal do conhecimento;
Cooperativa de maes/cuidadores;
Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Cartilhas informativas;
Jogos educativos e pedagdgicos.
Cooperativa de maes/cuidadores;
Escola de cuidadores;
ONG:s especializadas;
Geolocalizacdo de servicos.
Cooperativa de maes/cuidadores;
Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas.

Confiante; corajoso;
forte; envolvido;

inspirado; felicidade.
Preconceitos com a doenca

Corajoso; forte;
responsavel; cuidadoso;

envolvido;
determinado.

Ansioso; assustado;
Lidar com uma nova realidade

culpado; estressado;
nervoso; solitario;
triste.

Corajoso; forte;
Formac&o de rede de apoio

animado; grato;

Solitario; triste;
entusiasmado; satisfeito.

ansioso; estressado.

Ser ajudado pelos outros

Alegre; animado;

Ansioso; culpado;
calmo; confiante;

desanimado; Estressado;
feliz; grato; frustrado;
acolhido. magoado; nervoso;
solitario; triste.
Cooperativa de maes/cuidadores; Animado; ativo;
Escola de cuidadores;
Ajudar os outros

Chateado; culpado;
deprimido; magoado;
triste.

confiante; carinhoso;
Rede de ONGs especializadas. cuidadoso; determinado;
entusiasmado; envolvido;
feliz; inspirado;
responsavel.

Portal do conhecimento; Amoroso; animado;

Escola de cuidadores;

Acolhida, inclusdo e convivio
social

Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Mascote Pet Robo;

Museu interativo;
Gincanas e eventos temaéticos;
Pet terapia.

Rede de ONGs especializadas;

calmo; carinhoso; confiante;
contente;
corajoso; divertido;
entusiasmado; envolvido;
inspirado.

Alegre; animado;

Chateado; culpado;
deprimido; desanimado;
estressado; frustrado;
magoado; solitério;

triste.

Entretenimento e interacédo social

Jogos educativos e pedagogicos;
Mascote Pet Robo;
Museu Interativo;

Gincanas e eventos tematicos;
Pet Terapia.

contente; divertido;
entusiasmado; feliz;
grato.

deprimido; desanimado;

Chateado; culpado;

frustrado;
magoado; solitario;
triste.




Necessidades dos publicos

Relacéo com a contribuicéo das
oportunidades de servicos
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(continuacao)

Relacéo com as emogdes mencionadas na coleta com
0s publicos

Positivas

Negativas

Apoio psicossocial

Cooperativa de maes/cuidadores;
Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Pet terapia.

Animado; calmo;
confiante; determinado;
entusiasmado; envolvido;
feliz; forte; acolhido.

Ansioso; assustado;
chateado; culpado;
deprimido; desanimado;
estressado; magoado;
solitario; triste.

Apoio espiritual

Cooperativa de mae/cuidadores;
Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas.

Amoroso; calmo;
com fé em Deus; confiante;
corajoso; determinado;
envolvido; feliz; forte;
inspirado; acolhido;
aliviado.

Ansioso; assustado;
chateado; desanimado;
frustrado; solitério;
triste.

Apoio econdmico

Cooperativa de maes/cuidadores;
Rede de ONGs especializadas.

Aliviado; animado;
confiante; entusiasmado;
feliz; grato; satisfeito;
acolhido; responsavel.

Apavorado; culpado;
chateado; deprimido;
desesperado; triste;
envergonhado;
estressado; frustrado;
preocupado; solitario.

Adequacdo dos ambientes

Portal do conhecimento;
Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Cartilhas informativas.

Aliviado; animado;
cuidadoso; entusiasmado;
envolvido; feliz; grato.

Chateado; estressado;
frustrado; humilhado;
magoado; solitario;
triste.

Habilidade dos profissionais

Portal do conhecimento;
Escola de cuidadores;
Cartilhas informativas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Gincanas e eventos tematicos.

Acolhido; aliviado;
amoroso; calmo;
contente; confiante;
envolvido; feliz;
grato; inspirado.

Ansioso; chateado;
deprimido; triste;
desanimado;
estressado;
frustrado; furioso;
irritado; magoado;
nervoso; solitario.

Engajamento

Portal do conhecimento;
Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Cartilhas informativas;
Jogos educativos e pedagogicos;

Alegre; animado; ativo;
carinhoso; calmo; confiante;
corajoso; cuidadoso;
determinado; entusiasmado;
envolvido; feliz; forte;

Pet Robo; inspirado; interessado;
Gincanas e eventos tematicos; orgulhoso; responsavel.
Pet terapia.

Ansioso; chateado;
culpado; deprimido;
frustrado; irritado;
magoado; solitério;
triste.

Lidar com sequelas e aspectos
fisicos

Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Cartilhas informativas;
Jogos educativos e pedagdgicos;
Pet Robo;

Gincanas e eventos tematicos;
Pet terapia.

Confiante; corajoso;
determinado; cuidadoso;
determinado; envolvido; forte;
interessado;
com fé em Deus;
orgulhoso; responsavel.

Ansioso; amedrontado;
apavorado; assustado;
chateado; culpado;
deprimido; triste;
envergonhado;
estressado; frustrado;
humilhado; magoado;
nervoso; preocupado.

Lidar com a dor e desconforto

Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Cartilhas informativas;

Ativo; animado; confiante;
corajoso; cuidadoso;
interessado; forte; envolvido;

Ansioso; agressivo;
amedrontado;
apavorado; assustado;

Lidar com os medos

Jogos educativos e pedagogicos; orgulhoso. chateado; estressado;
Pet Robd; nervoso; preocupado;
Pet terapia. triste.
Escola de cuidadores; Confiante; corajoso; Agressivo; ansioso;
Rede de ONGs especializadas; determinado; envolvido; forte; amedrontado;

Cartilhas informativas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Pet Robd;

Pet terapia.

orgulhoso.

apavorado; assustado;
chateado; estressado;
nervoso; triste.




Necessidades dos publicos

Relacéo com a contribuicéo das
oportunidades de servicos
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(continuacao)

Relacéo com as emogdes mencionadas na coleta com
0s publicos

Positivas

Negativas

Lidar com o tédio

Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Cartilhas informativas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Pet Rob0; Pet terapia.

Alegre; animado;
entusiasmado; determinado;
inspirado; divertido.

Ansioso; chateado;
deprimido; desanimado;
frustrado;
impaciente; solitario;
triste.

Lidar com a soliddo e saudades

Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Pet Rob; Pet terapia.

Alegre; animado;
amoroso; contente;
carinhoso; envolvido;
entusiasmado; feliz; grato.

Chateado; deprimido;
desanimado; frustrado;
magoado; solitario;
triste.

Necessidade de brincar

Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Pet Robo;

Pet terapia.

Alegre; animado;
Divertido; entusiasmado;
envolvido; feliz;
inspirado; orgulhoso.

Chateado; culpado;
deprimido; desanimado;
envergonhado;
humilhado; magoado;
solitario; triste.

Acesso a internet e a recursos
digitais

Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Pet Rob0;

Pet terapia.

Animado; divertido;
entusiasmado; envolvido;
esperto; feliz; inspirado;

interessado; satisfeito.

Ansioso; chateado;
deprimido; frustrado;
impaciente; nervoso;

solitério; triste.

Acesso a recursos ludicos

Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Pet Rob0;

Pet terapia.

Animado; amoroso;
calmo; divertido;
entusiasmado; envolvido;
feliz; inspirado; interessado;
satisfeito.

Ansioso; chateado;
deprimido; frustrado;
impaciente; irritado;
nervoso; solitario; triste.

Manter atividades e vinculos
escolares

Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagdgicos.

Animado; ativo;
confiante; corajoso;
determinado; entusiasmado;
envolvido; feliz; inspirado;
interessado; satisfeito.

Amedrontado; ansioso;
assustado; chateado;
deprimido; desanimado;
frustrado;
humilhado; magoado;
preocupado; solitario;
triste.

Aprender coisas novas

Escola de cuidadores;
Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagdgicos.

Animado; ativo; confiante;
corajoso; determinado;
divertido; entusiasmado;
envolvido; esperto; feliz;
inspirado; interessado;
orgulhoso.

Chateado; deprimido;

desanimado; frustrado;

impaciente; magoado;
preocupado; triste.

Fazer novos amigos

Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagogicos;
Gincanas e eventos tematicos.

Acolhido; alegre; amoroso;
animado; carinhoso;
confiante; divertido;

entusiasmado; envolvido;
grato.

Chateado; deprimido;
desanimado;
envergonhado;
frustrado; magoado;
nervoso; solitario; triste.

Compartilhar rotinas, desafios e
conquistas

Pet Robo;
Jogos educativos e pedagdgicos;
Museu interativo;
Gincanas e eventos tematicos.

Animado; ativo;
confiante; corajoso;
determinado; entusiasmado;
envolvido; esperto;
feliz; forte; grato;
inspirado; orgulhoso.

Chateado; deprimido;
desanimado;
envergonhado;
frustrado; magoado;
solitério; triste.

Receber presentes e compensagdes

Jogos educativos e pedagogicos;
Museu interativo;
Gincanas e eventos tematicos.

Amoroso; animado;
carinhoso; confiante;
corajoso; entusiasmado; feliz;
forte; orgulhoso.

Chateado; deprimido;
desanimado; frustrado;
solitério; triste.

Ter a companhia de um pet

Pet terapia;
Pet Robd;
Jogos educativos e pedagdgicos.

Amoroso; animado; ativo;
calmo; carinhoso; cuidadoso;
divertido; envolvido; feliz.

Ansioso; chateado;
deprimido; desanimado;
frustrado;
magoado; revoltado;
solitério; triste.
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(concluséo)

Relacéo com as emogdes mencionadas na coleta com
0s publicos

Positivas

Negativas

Retornar para casa

Rede de ONGs especializadas;
Jogos educativos e pedagogicos.

Alegre; animado; calmo;
carinhoso;
entusiasmado; feliz;
grato; inspirado; orgulhoso;
satisfeito.

Agressivo; ansioso;
chateado; deprimido;
desanimadoy; triste;
estressado; frustrado;
furioso; impaciente;
irritado; nervoso;
preocupado; solitério.

Usar criatividade, imaginagdo e
fantasia (ser um super-herdi, ter
superpoderes).

Jogos educativos e pedag6gicos;
Museu interativo;
Pet Robo;
Rede de ONGs especializadas;
Gincanas e eventos tematicos.

Animado; ativo;
confiante; divertido;
entusiasmado; envolvido;
esperto;
feliz; inspirado;
interessado.

Chateado; deprimido;
estressado; frustrado;
irritado; magoado;
nervoso; preocupado;
triste.

Fazer o que gosta

Jogos educativos e pedagogicos;
Museu interativo;
Pet terapia;
Pet Rob?;
Rede de ONGs especializadas;
Gincanas e eventos tematicos.

Amoroso; animado;
ativo; calmo; carinhoso;
confiante; cuidadoso;
determinado; divertido;
entusiasmado; envolvido;
esperto; feliz; grato;
inspirado; interessado.

Agressivo; ansioso;
amedrontado; assustado;
chateado;
culpado; deprimido;
desanimado; estressado;
frustrado; irritado;
magoado; preocupado;
revoltado;
solitario; triste.

Ser incluido nas brincadeiras

Jogos educativos e pedagogicos;
Museu interativo;
Pet Robo;
Rede de ONGs especializadas;
Gincanas e eventos tematicos.

Animado; ativo; carinhoso;
corajoso; divertido;
entusiasmado; envolvido;
feliz; grato; inspirado;
orgulhoso; satisfeito.

Ansioso; amedrontado;
assustado; chateado;
culpado; deprimido;

desanimado;
envergonhado;
frustrado; magoado;
nervoso; preocupado;
solitario; triste.

Participar de festas e
confraternizacoes

Rede de ONGs especializadas;
Gincanas e eventos tematicos.

Animado; ativo;
carinhoso; confiante;
divertido; entusiasmado;
envolvido; feliz; grato;
inspirado; orgulhoso.

Agressivo; chateado;
culpado; deprimido;
desanimado;
envergonhado;
frustrado; magoado;
solitario; triste.

Dar e receber carinho

Pet terapia;
Museu interativo;
Pet Robd.

Amoroso; animado;
ativo; calmo; responsavel,
carinhoso; cuidadoso;
divertido; envolvido; feliz;
grato; orgulhoso.

Ansioso; chateado;
deprimido; desanimado;
magoado; solitério;
triste.

Respeito as suas limitagdes

Jogos educativos e pedagdgicos;
Museu interativo;
Escola de cuidadores;
Cartilhas informativas;

Pet Robd;

Portal do conhecimento;
Rede de ONGs especializadas;
Gincanas e eventos tematicos.

Confiante; corajoso;
entusiasmado; envolvido;
feliz; forte; grato; inspirado;
orgulhoso.

Ansioso; chateado;
deprimido; desanimado;
envergonhado;
estressado; frustrado;
humilhado; irritado;
magoado; triste.

Fonte: Elaborado pela autora.
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APENDICE N — AVALIAGAO DE SERVIGOS AOP

1. Criagéo de Portal do Conhecimento

Plataforma para registro de informacdes, construcdo de conhecimento, incluindo
conhecimentos técnicos de areas afins e comportamentais (como, por exemplo,
abordagem sobre responsabilidades x culpas dos envolvidos, autoconhecimento,
autoestima etc.). Faz sentido?

4 respostas

Habilidades basicas com a tecnologia (smartphone) e bom acesso a internet e
dispositivos compativeis.

Investimento, técnico de Tl e estruturas midiaticas.

Firmar parceria com empresa que elaboraria o portal do conhecimento; montar
equipe e treina-la para a gestao das informacdes do portal.

Profissionais e instituicbes da area da saude.

2. Criacao de Cooperativa de Maes/cuidadores

Oferecer QG da familia em hospitais, republica de maes, acdes para geracao de
renda e empreendedorismo, construcdo de redes de apoio e ferramentas de
autogestao, cadastro de prestadores de servi¢os e voluntarios. Faz sentido?

Interface com o local e suporte financeiro do local em que QG se situa. Boas praticas
de trocas multidisciplinares. Espaco fisico adequado para acolhimento desta
demanda.

Técnicos de estruturacdo da ONG, técnicos para orientacdo das atividades do
grupo, recurso financeiros.

Pensar em quem vai financiar a ajuda, materiais necessarios, organizar alguém
para fazer parte da coordenacao do projeto.

Recursos humanos técnicos para a mediacdo da cooperativa; criar
estatuto/regimento de funcionamento da cooperativa; estruturar espaco acolhedor,
terapéutico para 0os encontros dos membros.

Equipe de apoio administrativo financeiro; formalizacdo e regramentos da
cooperativa; areal/local para a cooperativa funcionar; suporte de
cuidado/acompanhamento ao paciente enquanto a mae estiver na cooperativa;
materiais, insumos, maquinarios, oficineiros e comunicacao.

Recursos humanos e fisicos.

3. Criacao da Escola de Cuidadores
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Oferta de cursos para desenvolvimento de competéncias técnicas e comportamentais,
criando certificagcdes e selos progressivos das habilitagdes, incluindo temas como
comunicacgéo, fortalecimento de vinculos, afetos e relagdes de confianga, inteligéncia
emocional e espiritual, fomento do engajamento, lida com traumas. Destinado a
prestadores de servigos e familiares/cuidadores, nas modalidades presencial e online.
Faz sentido?

Capacitacéo e/ou parcerias com escolas para as entidades e rede para a prestacao
desse servigo.

Técnicos para criacdo do meio midiatico e tedrico, verba de investimento inicial,
gestores educacionais.

Pensar em estratégias para os cursos. Muitas familias tém dificuldade em entender
frases e pequenos textos. Precisamos pensar em algo que seja atrativo e de facil
compreensdo, atendendo aos diferentes publicos. Acredito que 0s encontros
presenciais sdo fundamentais para criacdo de vinculo, mas também precisamos
pensar no formato online para abranger as familias que estdo na fase de tratamento
das criancas e que precisam também desse apoio.

Elencar temas de interesse com os cuidados para as formacdes (via pesquisa);
formar parcerias para aplicacéo de palestras ou outros formatos de capacitacao.
Equipe de apoio administrativo-financeiro; formalizacdo e regramentos da escola;
areal/local para a escola funcionar; suporte de cuidado/acompanhamento ao
paciente enquanto a méae estiver realizando as atividades; acordar com 0s espacos
de trabalho a disponibilidade de participacdo do prestador de servi¢os; materiais,
insumos, equipamentos; disponibilizar acesso virtual ao publico participante, sejam
equipamentos ou internet; profissionais das diversas areas que a escola se
propuser a oferecer; comunicacdo (profissionais para producdo de materiais e
divulgacéo).

Recursos humanos e instituicdes parceiras para certificacao.

4. Formacao de Rede de ONGs especializadas em apoio ao tratamento de
doencas pediatricas

Unir expertises, esforcos e iniciativas, compartilhar praticas, em nivel regional e
nacional. Faz sentido?

Cadastro em rede unificadora, encontros (presenciais e online) para networking.
Lideres para a fomentacdo dessa rede.

Criar uma rede de contatos com diferentes profissionais. Trabalhar com a
divulgacéo, utilizar a internet como meio.

Recursos humanos para alinhamento das redes de atencao/cuidado; habilitar
espaco presencial ou virtual para, nos encontros, os representantes das ONGs
debaterem sobre o cuidado.

Na area do cancer infantojuvenil, ja existe a CONIACC (Confederacdo Nacional de
Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Céancer).
Recursos humanos, tecnoldgicos.

5. Criacao de cartilhas informativas
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Facilitar, para criancas e familiares, o acesso a informacdes Uteis sobre a doenca,
o tratamento, os direitos de pacientes e familiares, os hospitais e os prestadores de
servigos (recursos impressos e/ou online). Faz sentido?

Cartilhas online (em PDF) para maior acesso.

Recursos financeiros para criacdo dos materiais didaticos fisicos ou virtuais.
Técnicos que organizem o conhecimento. Verba para producao.

Trabalhar com diferentes voluntarios que possam auxiliar na criacdo da cartilha,
meédicos especializados, advogados (falando sobre os direitos), psicologia...

Firmar parceria com empresa de marketing/comunicacéo; dialogar com equipes que
atuam diretamente no cuidado dos pacientes, para insercao de dados fundamentais
na cartilha.

Profissional especializado na coleta e na sistematizacado de dados com os principais
stakeholders; submeter o resultado da pesquisa a especialistas diversos, de ponta
a ponta do pais; transformar em um material ladico, de facil entendimento e
visualmente atrativo; produzir materiais impressos e virtuais; distribuir esse material
em todo o territério nacional; criar canais de comunicacdo a fim de esclarecer
duvidas e dar encaminhamentos aos casos suspeitos.

Recursos humanos, materiais e tecnolégicos.

6. Criacao de jogos educativos e pedagogicos

Adaptados aos contextos familiar, social e/ou escolar, para abordar a doenca, a
jornada do tratamento, os efeitos colaterais e para levantar necessidades, tratar
sobre inclusdo social, preconceitos, autoestima, desenvolvimento de autonomia e
independéncia dos publicos, auxiliar no engajamento dos envolvidos. Propiciar a
representacdo de pontos criticos por meio de personagens/bonecos, oferecer
alternativas de evolucao dos personagens (participante consegue acumular forcas,
proveniente dos sentimentos positivos) para lidar com as dificuldades (sentimentos
negativos). Lancar desafios do dia a dia e suas conquistas, criar sistemas de
recompensas, propiciar a construcao de trilhas personalizadas pela crianca. Podem
ser adaptados as necessidades do publico infantil e de adultos. Faz sentido?

Verba para desenvolvimento do projeto, técnicos com conhecimento em jogos bem
como nos conteudos relacionados ao cancer.

Pensar em diferentes materiais (sucata, por exemplo), materiais que possam ser
utilizados pelas criancas em casa ou até mesmo no hospital (quando a crianca fica
internada).

Firmar parceria com empresa de tecnologia para a construcdo dos jogos
pedagogicos; compartilhar jogos entre as ONGs parceiras, para ampliacdo do
acesso das familias a ferramenta.

Estrutura semelhante a da cartilha informativa, mais profissionais especificos para
o desenvolvimento dos respectivos produtos.

Recursos humanos e tecnoldgicos.

7. Criacao de aplicativo para geolocalizacéo de servigos
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Propiciar acesso real as redes de apoio, ao cadastro de prestadores de servicos e
voluntarios, em diferentes localidades, cidades, bairros, principalmente para quando
o familiar ndo estiver em sua cidade de origem. Faz sentido?

Como um dos “bracos” da plataforma de servigos.

Técnicos em desenvolvimento de app e coleta dos dados para alimentar o
aplicativo.

Unir estudantes do curso de Tl para auxiliar no desenvolvimento desses aplicativos.
Montar equipe que efetuara o mapeamento dos servicos; montar equipe que
construira um app para consulta dos servi¢cos disponiveis por regiao.

Estrutura semelhante a da cartilha e dos jogos educativos, mais profissional de
jogos digitais; webdesigner.

Recursos humanos, tecnolégicos.

8. Mascote Pet Robd

Criacdo de mascote para interacdo e construcdo coletiva de informacdes
(metaverso), para tirar davidas, proporcionar interacao entre os participantes, dar
vOz aos usuarios, levantar necessidades e desejos, compartilhar testemunhos,
gerar informacdes (IA) para os prestadores de servicos e profissionais. Destinado
ao publico pediatrico, poderia ser disponibilizado em hospitais e prestadores de
servico. Faz sentido?

Acho super legal a ideia, mas precisamos pensar nos recursos financeiros que
seriam utilizados para criar o robé.

Ferramenta que contribuiria com a comunicacao e informacgdes entre servico de
referéncia e familia assistida.

Toda a estrutura elencada nas trés funcionalidades anteriores, mais a area de
informatica, desenvolvimento de software, programacao, IA, validacdo das equipes
técnicas da rede de saude.

Recursos humanos, tecnologicos e fisicos.

9. Criacao de museu interativo

Espaco destinado ao publico infantil e adulto para compartilhar informagdes sobre
o cancer infantil, tirar duvidas (“Alexa responde”), simular fatos e gerar emocoes;
oportunidade para conhecer e visitar ambientes, praticas e recursos ja existentes.
Presencial e/ou online. Faz sentido?

Também dentro da plataforma.

Recursos técnicos e de conhecimento para a estruturacdo do espaco.

Unir diferentes tipos de voluntarios para auxiliar na criagdo do museu interativo.
Pensar em estratégias para tornar o0 mais atrativo possivel.

Ferramenta que contribuiria com as informag@es a partir de vivéncias.
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Toda a estrutura elencada nas quatro funcionalidades anteriores, mais
historiadores; validacdo dos stakeholders.

10. Gincanas e eventos tematicos

Desenvolvimento de atividades com envolvimento das escolas e comunidade para
tratar sobre a inclusdo e doencas como o cancer infantil. Abordar a doenca e
aspectos comportamentais, realizar campanhas de sensibilizac&o e organizacao de
eventos (como, por exemplo, “dia do cabelo maluco”, “festa de mascaras” para
desmistificar o que é diferente etc.). Criar concursos para gerar producao de
material relacionado ao tema (livros educacionais, videos, fotografias, arte, musica).
Faz sentido?

Através de campanhas nas escolas.

Promover uma semana de inclusao (todos os anos) nas escolas, levando esse tema
a sala de aula.

Fortalecer a rede de atendimento, por meio de reuniées com escolas e conselhos
escolares; inserir no calendario uma semana alusiva a incluséo.

Profissional especializado nas doencas que serdo abordadas para capacitar
professores, educadores e recreacionistas. Profissional de eventos para criar estilo
das atividades que serdao oferecidas. Adquirir materiais ladicos, divertidos e
visualmente atrativos, com o tema do evento, para disponibilizar aos participantes.
Adquirir insumos e materiais para realizacdo do evento, como alimentos, pratos,
copos, etc. Criar e produzir materiais de divulgacéo, impressos e virtuais. Acordar
com secretarios de educacdo e espacos comunitarios datas para realizacdo das
atividades e preparar calendario anual. Criar canais de comunicacdo a fim de
esclarecer duvidas e dar encaminhamento aos casos suspeitos.

Recursos humanos, instituicbes parceiras, recursos fisicos.

11. Pet Terapia

Oferta de terapias e intervencdes controladas e assistidas, com a inclusdo e
interacdo com animais (presencial ou virtual, com utilizacdo de tecnologia, realidade
virtual, sensores). Faz sentido?

Animais treinados especificamente para isso.

Acho que seria muito legal incluir os animais, tanto no presencial como no virtual.
Se fosse virtual, promover cuidados com os animais (comidinha, limpeza, passeios,
banho).

Pet habilitado e tutor com experiéncia no atendimento em saude. Especializar tutor
e pet no atendimento ao paciente oncoldgico.

Animal adestrado, com perfil para realizar as intervencdes com os pacientes. Aceite
da equipe de saude do local onde sera realizado. Atestado de sanidade do animal
e acompanhamento periédico do veterinario. Higienizacdo do animal antes das
intervencdes. Liberacdo do paciente, pelo médico imunologista e/ou de referéncia,
para participar das atividades. Espacgo adequado, tanto para o paciente quanto para
o animal. Transporte e cuidador para o animal.
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Recursos profissionais (saude humana e bem-estar animal) e animais habilitados
em intervencgdes assistidas por animais.
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ANEXO A — TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TALE) -
CRIANCAS

UNIVERSIDADE DO VALE DD RID DOS SIKOS
Unidade Académica de Pesguica @ Pds-Graduagdo
COMITE DE ETICA EM PESOUISA

u 0 Comité de Efica & responsével por assequiar 0s
UNISINOS cuidados élicos da pesquisa com sares humanos.

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TALE)

Queremos te convidar para participar de uma atividade para ajudar outras criancas a entenderem como é a
experiéncia de fazer um tratamento de cdncer infantil.

Se vood aceltar participar, vamos te convidar para algumas atividades com suafamilia e alguns outres adultos
gue guerem te conhecer mais, para gue vocés possam nos mostrar suas ideias sobre como podemos entender a
sua doenca, e como foi e estd sendo para vocé fazer este tratamento. Essas atividades deverdo durar por volta de
duas horas, que poderdo ser combinadas para serem feitas em mals de um encontro. Vamos conversar o quanto
vocé quiser, e quando quiser parar, basta nos avisar. Se vocé decidir participar, pode parar a qualguer hora sem
causar problemas para ninguém.

Viooé ndo terd beneficio direto com essa participacdo, mas poderd ajudar outras criangas que passam pelo
mesmo problema a terem uma melhor experiéncia no futuro.

Tudo o que observarmos durante as atividades serd estudado junto com nossa equipe e vocé pode nos ajudar
a montar um material criativo para mostrar para outras criangas. Quando o estudo for publicado, ninguém vai
conseguir identificar vock, ou seja, ninguém além de nds saberd quem é vocé e o que vocié falou.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para vocé e seus pais ou responsaveis e outra para nds, os
pesquisadores.

de de 2022
Name do Participante Assinatura do participante
Leandro Tonneto
Pesquisador
CFP — LINISINGS
VERSAD APROVADA
Em 23/03/2022

Ax. Unisinos, 950 Caixa Postal 275 CEP 93022-000 530 Leopoldo  Rio Grande do Sul  Brasil
E-mail: cep@unisinos.br Telefone: 3591 1122 ramal 3219
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ANEXO B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE) - PAIS
RESPONSAVEIS

UNIVERSIDWDE D0 VALE DO RIO DOS SINOS
Unidade Académica de Pesquisa e Pds-Graduagdo

conaITE DE ETICA EM PESQUISA
J 0 Comilé ds Elica & responséved par 35segurar 0
UNISINOS cuidaclas Sficos da pasquisa com seres humanas.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

[Termo para participagdo da crianga e do adolescente nas entrevistas @ workshops, a ser firmado PO S8UE pais ou responsaveis legais)

A crianga / o adolescente pela{o) qual vocé é responsavel estd sendo convidadalo) a participar de uma
pesquisa cujo objetive é promowver o bem-estar subjetivo de criancas e adolescentes em tratamento de cincer
infantil por meio da elaboracio de projetos de design. Essa pesquisa é fruto de uma parceria entre o Programa de
Pés-Graduacio em Design e em Psicologia da Universidade do Vale do Rio des Sines (Unisinos).

Se voroé concordar com a participacdo na pesguisa, os procedimentos envolvidos s3o a realizagdo de
entrevistas e de dindmicas para compartilhar experigéncias e o entendimento sobre a crianga ou adolescente e de
seus familiares, a respeito do tratamento da doenca. Nestas atividades, todes serdo convidados a compartilhar sua
percepgdo sobre o tratamento do cancer infantil. Os resultados das entrevistas e dindmicas serdo organizados na
forma de produglo clentifica, projetos de design, materiais grificos e publicagBes como artigos, livros, panfletos
ete

Integrantes da equipe de pesquisa irdo participar das atividades que poder3o ser gravadas e fotografadas
para uso no desenvolvimento dos projetos. Essas atividades poderdo durar em média duas horas, divididas em
tempos menores conforme for necessario e vidvel.

Mo s3o conhecidos riscos pela participagdo na pesquisa. O maior desconforto serd o tempo que vocé e a
crianga/o adolescente deverdo dispor para a realizagdo da pesquisa; ela ndo causa nenhuma interferéncia negativa
em relaglo a vooés,

A participacdo ndo trard nenhum beneficio pessoal direto a vocé ou & crian¢a/ ao adolescente sob seus
culdados. Entretanto, vocés irdo colaborar para que sejam desenvolvides noves conhecimentos cientificos acerca
do entendimento do tratamento de cancer infantil que poderd beneficiar futuros pacientes. Nio estd previsto
nenhum tipo de pagamento pela participacdo na pesguisa e ndo haverd nenhum custo com respeito aos
procedimentos envolvidos.

A participacdo na pesquisa @ totalmente voluntaria, ou seja, ndo & obrigatdria. Caso vocé decida ndo
autorizar a participagdo, ou ainda, retirar a autorizaclo apds a assinatura deste Termao, ndo haverd nenhum prejulzo
para vocé ou para a crianca / adolescente sob seu cuidado.

Caso vocé tenha ddvidas, poderd entrar em contato com o pesquisador responsdvel Leandro Miletto
Tonetto, pelo e-mall tonetto@unisinos br | ou com a pesquisadora Priscila G Brust Renck, pelo e-mail
priscilabr@unisinos.br. © Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINGS
tarmbém poderd fornecer informacgBes sobre o projeto, caso vocé deseje (51-3591-1122).

Esse Termo & assinado em duas vias, sendo uma para o participante e seu responsavel e outra para os
pesquisadores,

. de de 20__.
Mame do Participante Assinatura do participante
CEP ~ UNISINOS
VERSAD APROVADA
Leandro Tonneto
Em 23/03/2022
Pesquisador

Auw. Unisinos, 950 Caixa Postal 275 CEP93022-000 %30 leopoldo  Rio Grande do Sul  Brasil
E-mail: cep@unisinos.br Telefone: 3591 1122 ramal 3219
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ANEXO C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE) -

FAMILIARES
UNIVERSIDADE DD VALE DO RIO DOS SINOS
Unidade Académica de Pesquisa e Pds-Graduagio
coMITE DE ETICA EM PESQUISA
J 0 Comité d Efica & responsdved por assegurar os
UNIS]NDS cuidadas éficos da pssquisa com seres humanas.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

[Termo para participagao de familiares de crianga em tratamento oncokigico,
nas entrevistas e wnrks.hnpsl

Voo estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo & promover o bem-estar subjetivo
de criancas e adolescentes em tratamento de cancer infantil por meio da elaboragio de projetos de design. Essa
pesquisa é fruto de uma parceria entre o Programa de Pds-Graduagio em Design e em Psicologia da Universidade
do Vale do Rio dos Sinos (Unisinos).

Se vocl concordar com a participacdo na pesquisa, os procedimentos envolvidos em sua participacio sio a
realizaciio de entrevistas e workshops para compartilhar experiéncias e o entendimento sobre a crianca ou
adolescente e de seus familiares, a respeito do tratamento da doenga. Vool é convidado a colaborar, pois a familia
e o5 profissionais ervolvidos fazem parte do processo. Os resultados das entrevistas e dindmicas serdo organizados
na forma de producio clentifica, projetos de design, materiais grificos e publicacBes como artigos, livros, panfletos
Btc.

Mo sdo conhecidos riscos pela participacdo na pesquisa. O maior desconforto para vocé serd o tempo gue
deverd dispor para a realizacdo da pesquisa; ela ndo causa nenhuma interferéncla negativa em relacio a vocé. Sua
participacdo ndo trard nenhum beneficio pesseal direto a vocé. Entretanto, wocé ird colaborar para que sejam
desenvalvidos novos conhecimentos cientificos acerca do entendimento do tratamento de cdncer infantil que
poderd beneficlar futuros pacientes e familiares. M3o estd previsto nenhum tipo de pagamento pela participagio
na pesquisa e ndo haverd nenhum custo com respeito acs procedimentos envolvidos,

Sua participacio na pesquisa é totalmente voluntdria, ou seja, ndo & obrigatéria. Caso vocé decida nio
participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, ndo havera nenhum prejuizo a0 seu vinculo
com a instituigdo.

Caso vocé tenha dividas, poderd entrar em contato com o pesquisador responsdvel Leandro Miletto
Tonetto, pelo e-mall tonetto@unisinos.br , ou com a pesquisadora Priscila G Brust Renck, pelo e-mall
priscilabr@unisinos.br .

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra para os pesquisadores.

,__de de20__.
Mome do Participante Assinatura do participante
Leandra Tonneto CEP - UNISINOS
Pesquisador VERSAD APROVADA
Em 23/03/2022

Ay, Unisinos, 950 Caixa Postal 275 CEP 93022-000 530 Leopoldo  Rio Grande do 5ul  Brasil
E-mail: cep@unisinos.br Telefone: 3591 1122 ramal 3219
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ANEXO D — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE) -
ESTUDANTES E PROFISSIONAIS

UNIVERSIDADE D0 VALE DO RIO DOS SINODS
Unidade Académica de Pesquisa e Pds-Graduagdo

' COMITE DE ETICA EM PESOUISA
O Comité ds Efica & responsived por assegurar os
UNISINOS cuidadas ficos da pasquisa com seres humanas.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

(Termo para participagdo de estudantes, profissionais efou especialistas da sadde, do design ou dreas afins, nas entrevistas e workshops)

Vorok estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo é promover o bem-estar subjetivo
de criancas e adolescentes em tratamento de cancer infantil por melo da elaboracio de projetos de design. Essa
pesquisa é fruto de uma parceria entre o Programa de Pds-Graduag3o em Design e emn Psicologia da Universidade
do Vale do Rie dos Sinos (Unisinos).

Se vocé concordar com a participagdo na pesquisa, os procedimentos envolvidos em sua participacdo sdo a
realizacdio de entrevistas e workshops para compartilhar experiéncias e o entendimento sobre a crianga ou
adolescente e de seus familiares, a respeito do tratamento da doenca. Voo é convidado a colaborar, pois a familia
e s profissionais envolvidos fazem parte do processo. Os resultados das entrevistas e dindmicas serdo organizados
na farma de produgdo clentifica, projetos de design, materiais graficos e publicacBes como artigos, livros, panfletos
Bt

Mo sdo conhecidos risoos pela participacdo na pesquisa. O maior desconforto para vocé serd o tempo que
devera dispor para a realizagdo da pesquisa; ela ndo causa nenhuma interferéncia negativa em relacdo a vocé. Sua
participacdo ndo trard nenhum beneficio pessoal direto a vocé. Entretanto, vocé ird colaborar para gue sejam
desenvalvidos novos conhecimentos clentificos acerca do entendimento do tratamento de cdncer infantil que
podera beneficiar futuros pacientes e familiares. Nio esta previsto nenhum tipo de pagamento pela participagio
na pesquisa e ndo haverd nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Sua participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatdria. Caso vocé decida ndo
participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimenta, ndo haverd nenhum prejuizo ao seu vinculo
com a instituigdo.

Caso vocé tenha ddvidas, poderd entrar em contato com o pesguisador responsavel Leandro Miletto
Tonetto, pelo e-mail tonetto@unisinos.br , ou com a pesquisadora Priscila G Brust Renck, pelo e-mail
priscilabr@unisinos.br .

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e oultra para os pesquisadores.

. de de 20
Mame do Participante Assinatura do participante
CEP — UNISINGS
VERSAO APROVADA
Leandro Tonneto
Em 23/03/2022
Pesquisador

Aw. Unisinos, 950 Caixa Postal 275 CEP 93022-000 530 Leopoldo  Rio Grande do Sul  Brasil
E-mail: cep@unisinos.br Telefone: 3591 1122 ramal 3219



