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RESUMO

O diagndstico do cancer marca o inicio de uma trajetoria de constantes desafios para criancas e
suas familias por se tratar de uma doenca potencialmente fatal. Devido a complexidade e ao
impacto das repercussdes do cancer infantojuvenil, o cuidar ganha nova dimens&o quando o
profissional de salde passa a considerar a comunicacdo com a crianca desde 0 momento do
diagnostico como uma ferramenta potencial para minimizar o sofrimento e favorecer a oferta
do cuidado integral, holistico e humanizado. Diante das diversas estratégias possiveis que
permitem comunicar o diagnostico e o processo de tratamento a criancga, faz-se imprescindivel
contemplar as individualidades, diferencas culturais e considerar caracteristicas de linguagem
e comunicacdo pertinentes a compreensdo e ao nivel desenvolvimento cognitivo da crianca para
oferecer uma melhor qualidade de vida e favorecer sua adaptacdo e enfrentamento da doenca.
Assim, este estudo tem o objetivo de validar a tecnologia educativa Flor da Raiz Vermelha para
a comunicacdo com a crianca do diagndstico e do processo de tratamento do cancer infantil.
Trata-se de um estudo metodoldgico com anélise dos dados quantitativos e qualitativos, do tipo
estudo de validacdo de tecnologia educativa quanto ao seu contetdo e aparéncia. Participaram
27 juizes especialistas em oncologia pediatrica e/ou comunicacao de mas-noticias, profissionais
da saude convidados por conveniéncia. Os dados do questionario foram analisados por meio do
indice de Validacdo de Contetdo (IVC) com ponto de corte de 80% quanto aos dominios
Obijetivos, Relevancia, Contetdo, Linguagem, llustracbes, Layout, Motivacdo e Material de
apoio. A tecnologia alcancou um indice de Concordancia Geral de 94%, demonstrando sua
adequacdo como tecnologia educacional para comunicacdo do diagnostico e do processo de
tratamento para criangas com cancer. Os dados qualitativos provenientes da avaliacdo foram
agrupados quanto aos dominios e discutidos de forma articulada com a literatura pertinente na
area, tornando possivel identificar tanto suas limitacdes quanto sugestdes visando ao seu
aperfeicoamento e adequacéo. Foi apontada a necessidade de ampliar o contetdo com aspectos
da sintomatologia da doenga, efeitos colaterais do tratamento, contemplar aspectos sobre
higiene, biosseguranca e controle de infecgdes, bem como destacar personagens da rede de
apoio. Foram sugeridas, ainda, modifica¢6es na histdria quanto a padronizacdo da tematica e a
ampliacdo do conteudo sobre a comunicagdo com a crianga no material de apoio. Os resultados
encontrados contribuem para o avango do conhecimento sobre a comunicagdo de noticias
dificeis com criangas em tratamento oncologico e revelam que a tecnologia educativa Flor da

Raiz Vermelha é um potencial instrumento mediador entre profissionais e criangas durante o



processo de comunicacdo sobre o diagnostico e tratamento do céncer infantojuvenil. Cabe
ressaltar que o alcance dos resultados requer do profissional, enquanto mediador, adotar postura
sensivel e empatica, mas, sobretudo, estar mobilizado no sentido de adotar atitudes de
valorizagéo e respeito para com a crianga como sujeito em seu processo de sofrimento e cuidado
com a saude.

Palavras-chave: validacdo; tecnologia educativa;, educacdo em salde; crianga; cancer;

comunicagdo em saude.



ABSTRACT

Cancer diagnosis initiate a trajectory of permanent challenges for children and their families
because this is a potentially fatal disease. Due to the complexity and impact of the repercussions
of childhood cancer the caring gain a new dimension when the health professionals considers
the communication with children in diagnosis as a potential tool for to minimize suffering and
favor the supply of integrally, holisticly and humanly care. In the face of possible strategies to
communicate the diagnosis and the process childhood cancer treatment to childrens, is
becoming crucial consider individuality, cultural differences and language and communications
features relevant to childrens cognitive development and understanding to offer quality of life
and enhance adaptation and cope. Thus, this study aims to validate the educational technology
Flor da Raiz Vermelha to communicate with child about your diagnosis and the process
childhood cancer treatment. This is a validation study of educational technology, as a
methodological research with quantitative and qualitative analysis. 27 experts judges in the
areas of pediatric oncology and/or communicating bad news were conveniently invited. The
questionnaire results were analyzed through the Content Validity Index (CVI) with a cut-off
point of 80% into objective, relevance, content, language, illustrations, layout, motivation and
the support material. The technology obtained a 94% General Agreement Index, demonstrating
its suitability as an educational technology to communicate with child about your diagnosis and
the process childhood cancer treatment. The qualitative data from the questionnaires were
grouped and discussed in articulated way using relevant literature in area, being possible
explore more the evaluated items and identificate limitations and suggestions for their better
use. It was pointed out the need to expand the content with aspects of the symptomatology of
the disease, side effects of the treatment, contemplate aspects about hygiene, biosafety, and
infection control, as well as highlight characters from the support network. Modifications were
also suggested in the story regarding the standardization of the theme and the expansion of the
content about communication with the child in the support material. The results found
contribute to the advancement of knowledge about communicating difficult news with children
in cancer treatment and reveal that educational technology Flor da Raiz Vermelha is a mediating
instrument between professionals and children during the communication process about the
diagnosis and treatment of childhood cancer. It should be noted that the achievement of the

results requires the professional, as a mediator, to adopt a sensitive and empathetic posture, but



above all, to be mobilized to adopt attitudes of appreciation and respect for the child as a subject
in his suffering and health care process.

Keywords: validation; educational technology; health education; child; cancer; health
communication.
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1 INTRODUCAO

Diante do crescente aumento da sobrevida das criangas que passam por tratamento
oncologico, tem-se buscado aperfeicoar cada vez mais a assisténcia prestada a crianga e seus
familiares. Entende-se que essa assisténcia deve contemplar os aspectos biopsicossociais do
individuo como forma de lhe proporcionar uma melhor qualidade de vida e sobrevida (SBP,
2017).

Fundamentado nisso, o cuidado a crianga com cancer deve ser oferecido a partir de agdes
que busquem a integralidade dos sujeitos e nas quais os profissionais da saude precisam atuar
junto as criangas e suas familias, compartilhando conhecimentos capazes de reconhecer e
manter a singularidade da crianca. Atualmente ja& se sabe a importancia de a crianca ter suas
necessidades respeitadas para além da doenca e suas complicacdes, o que abrange inclui-la no
processo de comunicacdo do diagnostico e na tomada de decisdes sobre sua salde, considerando
suas potencialidades e limitagcGes (STEIN et al, 2019; GIBSON et al, 2018; RUHE et al, 2016;
COYNE et al, 2014).

Logo, para atender a demanda de informacBes sobre sua saude, seu diagndstico e
processo de tratamento, os profissionais envolvidos no cuidado a crianca com cancer
necessitam se apropriar de tecnologias educacionais para utiliza-las como mediadoras do
processo de acolher, estreitar lagos, minimizar o sofrimento e oferecer melhor compreenséo no

que tange ao conhecimento sobre o cancer infantil e suas repercussdes no dia a dia da crianca.

Na éarea da saude, as tecnologias educacionais sdo desenvolvidas por diversos
profissionais. Elas vém sendo utilizadas em diferentes formatos como manuais, folders,
cadernos, cartazes, jogos, historias, entre outros, e se configuram como instrumentos
facilitadores da atuacdo da equipe multidisciplinar no cuidado a satde, inclusive para orientacao
de pacientes e seus familiares quanto ao processo de tratamento, recuperagdo da salde e
autocuidado (MANIVA et al, 2018; ROCHA, 2016; TEIXEIRA, 2010).

Entre as diferentes possibilidades, as histdrias como recurso terapéutico contribuem para
a organizacdo interna da crianca por meio de sua identificagdo com o enredo e 0s personagens.
A crianga se utiliza da fantasia para auxiliar nas resolug6es de conflitos internos, reconstruir-se
e ressignificar suas experiéncias. Para o profissional, o uso da narrativa amplia as oportunidades

da prestacdo do cuidado humanizado no contexto do sofrimento infantil, promovendo uma
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melhor adequagéo da crianga ao novo contexto de vida e frente ao adoecimento (LIMA, FILHO,
FALCAO, 2014).

O meu interesse e aproximacdo com as historias e suas possibilidades terapéuticas
aconteceram a partir de minhas experiéncias pessoais e profissionais. Pessoalmente, fui
diagnosticada com um cancer 0sseo aos 13 anos, 0 que certamente ndo estad nos planos de
nenhuma adolescente. Ter enfrentado um periodo de nove meses até o diagnostico e, para isso,
mudar de cidade, sofrer com a intensificacdo dos sintomas até parar de andar e fazer exames
cada vez mais invasivos estava longe de ser a pior parte do processo de adoecer de cancer.
Enfrentar a descoberta do diagnostico, ter que deixar a escola, ficar longe da familia, enfrentar
0s mais variados e intensos efeitos colaterais das quimioterapias, enfrentar a radioterapia e a

possibilidade de falha no tratamento, perder amigos de tratamento para a doenca...

Apesar de todo sofrimento, foram exatamente essas experiéncias que me possibilitaram
me aproximar ainda mais da minha familia, além de reconhecer amigos e uma rede de apoio
fantéstica que me ajudaram a reafirmar minha fé e esperanca de uma maneira Unica, pois me
permitiram compreender que uma experiéncia, por mais dolorosa e dificil que seja, pode ser
transformada em combustivel para a vida. Com esse sentimento, agradecer por toda assisténcia
e pelo cuidado recebido durante 1 ano e 3 meses de tratamento oncol6gico me ajudou a

ressignificar a experiéncia com o cancer.

Uma carta de agradecimento se transformou na histéria da Dona Flor — a flor e a
adolescente que acreditavam que motivar outras pessoas por meio da sua experiéncia com o
cancer seria a melhor maneira de demonstrar sua gratiddo. Os profissionais que receberam o
agradecimento em forma de carta também enxergaram na histéria da Dona Flor uma maneira
de amenizar o sofrimento de outras criangas em tratamento, transformando-a no livro Flor da

Raiz Vermelha.

Anos mais tarde, conheci a profissdo de terapeuta ocupacional ainda na condicdo de
paciente em °‘controle de cura’. A escolha da Terapia Ocupacional como profissao foi
inteiramente motivada pela crenca de que toda e qualquer crianga merece ter uma oportunidade
de ressignificar seu processo de adoecimento com o cancer, merece ser acolhida e ter sua
historia com a doenga validada e respeitada. Assim, trabalhar como terapeuta ocupacional na
assisténcia e no cuidado a crianca e ao adolescente com cancer, utilizando o livro da Flor da
Raiz Vermelha como recurso terapéutico, me permitiu enxergar ainda mais possibilidades para

o0 enfrentamento e diminui¢do do sofrimento do processo de adoecer.
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Diante da minha experiéncia pessoal com o cancer e todo o processo de tratamento e
acompanhamento, da escrita da histdria e, somadas a isso, as observagdes empiricas realizadas
como terapeuta ocupacional no setor de Oncologia Pediatrica do IMIP-PE, tive oportunidade
de conduzir atividades que incluiam o acolhimento e intervencbes que visavam ao
esclarecimento do diagndstico as criangas e adolescentes e suas familias. Essas vivéncias,
experiéncias e observagdes ocorridas em momentos distintos de minha trajetoria pessoal e

profissional despertaram a escolha da temaética para esta pesquisa.

Nessa trajetoria, tive a oportunidade de perceber como as criangas sdo, na maioria das
vezes, negligenciadas no processo de comunicacdo do diagnostico e como isso reforga o
estigma sobre o cancer, favorece seu desconhecimento a respeito da doenga, do tratamento e de
seu prognostico. Pude perceber que as criangas, no decorrer do tratamento, demonstraram nédo
conhecer o motivo de estarem internadas ou de estarem recebendo a quimioterapia, o que, por
vezes, dificultava a assisténcia de diversos atores do cuidado. Causava-me angustia, inquietacdo
e tristeza em ver também a angustia da crianca sendo submetida a tantos procedimentos —
essenciais para recuperacdo da sua salde —, mas que ela ndo entendia o porqué de estarem sendo

ofertados, lhe causando ainda mais sofrimento.

Essas percepcdes foram corroboradas pela anélise da literatura que aponta que a
comunicacdo direta com a crianca sobre sua condicdo de salde, apesar de ser uma tarefa
desafiadora aos profissionais da equipe de cuidados, permite a crianca uma melhor
compreensdo do seu estado atual, melhora a cooperacao durante os procedimentos e favorece a
adesdo ao tratamento. Na atualidade, a necessidade de melhorar a comunicacdo com a crianga

tem sido cada vez mais percebida e relatada na literatura (STEIN et al, 2019).

Acreditamos que, a partir da utilizacdo de novas estratégias de cuidar, a tecnologia
educativa pode ser um dos caminhos para que o profissional da salde seja capaz de conduzir e
favorecer a comunicacao sobre a doenca e o tratamento, facilitando a construcdo do vinculo
com a crianga e o contato dela com sua saude, sendo este um importante passo na direcdo de

oferecer um cuidado integral e humanizado a crianga com cancer.

Nesse sentido, foi desenvolvido para o livro Flor da Raiz Vermelha um material de apoio
voltado para os profissionais da &rea da salde que prestam assisténcia & crianga com cancer.
Valida-los como tecnologia educativa baseada nos principios da comunicacdo de mas noticias
pode contribuir para que seja ferramenta potencial para minimizar os impactos negativos da
comunicagdo do diagndstico e favorecer a adesdo da crianga ao seu tratamento. A tecnologia

proposta se preocupa com a maneira como as informagdes serdo oferecidas e com o contetdo
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dessas informacdes, no sentido de promover uma comunicagdo mais empatica e afetiva entre
o0s profissionais e a crianga para que ela possa compreender melhor o que se passa em relagéo

a sua saude.

O livro Flor da Raiz Vermelha narra minha hist6ria pessoal com o cancer, na qual a
personagem de uma flor adoece apds sentir dores em sua raiz e descobre que necessita mudar
de jardim para realizar tratamento com fortes inseticidas que, apesar de causarem diversos
efeitos e mudancas, podem cura-la. Sendo assim, esse livro vem sendo utilizado na pratica
clinica com o intuito de auxiliar a comunicacdo do diagnostico e o enfrentamento da doenca
para criangcas com cancer. O material de apoio foi construido, nesta pesquisa, com o objetivo
de fornecer ao profissional da satde informacGes técnicas, sugestdes de didlogos e exemplos,
fundamentados nos principais referenciais tedricos sobre a comunicacdo com a crianga no

contexto do cancer infantil.

Entendemos que, embora o livro Flor da Raiz Vermelha venha sendo utilizado
empiricamente por alguns profissionais ligados a assisténcia a crianga com cancer, seu processo
de validacdo é fundamental para aprimora-lo quanto aos seus objetivos e para que ele cumpra
a finalidade de auxiliar na comunicacdo do diagnostico e processo de tratamento. Além disso,
a validacdo ¢ um meio de garantir que a tecnologia seja utilizada por um maior nimero de
profissionais envolvidos no cuidado a crianga com cancer. Nesse sentido, o material de apoio
se torna a ferramenta para direcionar a intencionalidade da comunicacdo empatica entre

profissionais de salde e criancas.

Com a validacdo da tecnologia educativa sera possivel oferecer ao profissional da satde
que presta assisténcia a crian¢a com cancer uma ferramenta potencial para direcionar de forma
adequada a crianca o processo de comunicacdo do diagnoéstico, além da utilizacdo de um
material confiavel, agregando conhecimento cientifico a pratica dos profissionais que assistem

a criangca com cancer.

Esta pesquisa teve como pressuposto que a tecnologia educativa Flor da Raiz Vermelha
se caracteriza como adequada para ser utilizada por profissionais da salde para mediar a
comunicagdo com a crianga sobre seu diagnostico e processo de tratamento do cancer infantil.
Ante 0 exposto, o objetivo geral consistiu em valida-la como tecnologia educativa direcionada
para a comunicacao entre profissionais da satde e a crianga com cancer sobre o diagnostico e

0 processo de tratamento.

Os objetivos especificos contemplaram:
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. Validar a tecnologia educativa quanto ao objetivo, contetdo, relevancia,

linguagem, ilustragdes, layout e motivacdo com juizes especialistas.

. Identificar caracteristicas e/ou conceitos da tecnologia que possam ser

aperfeicoados ou modificados.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Nesta revisdo serdo trazidos, inicialmente, aspectos gerais referentes ao cancer
infantojuvenil, suas particularidades e as repercussdes advindas com o diagndstico para a vida
da crianca e seus familiares. Posteriormente serdo abordados os aspectos sobre a comunicagéo
humana na perspectiva da comunicacdo em saude e, mais especificamente, sobre como se da a
comunicacdo entre o profissional da salde, a criangca com cancer e sua familia. Em seguida,
serdo apresentadas as principais recomendacdes sobre a comunicacao do diagndstico e processo
de tratamento com a crianga na oncologia pediatrica. Por fim, apresentamos o uso das historias
como potencial recurso para comunicacao com a crianca em saude e a utilizacdo das tecnologias

educativas como ferramentas para essa comunicacao.

2.1 CONTEXTUALIZANDO O CANCER INFANTOJUVENIL

O cancer infantojuvenil ocorre em individuos de 0 a 19 anos, sendo considerado um
conjunto de doencas com caracteristicas préoprias quanto a sua origem, manifestacdo e
comportamento, o que o diferem do cancer do adulto. Os tipos celulares envolvidos sdo, em sua
maioria, de origem embrionéaria; a doenca tem uma maior velocidade de proliferacdo, o que a
torna mais agressiva,mas apresenta melhores respostas a quimioterapia (INCA, 2019; SBP,
2017).

O céancer na crianca e no adolescente merece especial atencdo por sofrer pouca ou
nenhuma influéncia de fatores externos devido aos curtos periodos de laténcia e pelo fato de
que a manifestacdo da doenca se da por meio de sinais e sintomas que podem ser confundidos
com diversas enfermidades comuns & infancia. Essas caracteristicas, somadas ao retardo no
diagnostico e a demora em iniciar o tratamento, estdo intimamente relacionadas ao prognostico
da doenca, influenciando os resultados do tratamento e 0 aparecimento e instalagdo de possiveis
sequelas (INCA, 2019; FELICIANO, SANTOS, POMBO-DE-OLIVEIRA, 2018; SBP, 2017).

Nos paises em desenvolvimento, como é o caso do Brasil, os tipos de céancer
infantojuvenil mais comumente encontrados na faixa etaria de 0 a 14 anos sdo as leucemias
(33%), seguidas dos tumores do sistema nervoso central (SNC) (16%) e dos linfomas (14%).
As incidéncias desses tipos de cancer no Brasil variam de acordo com a faixa etaria e a regido

do pais, sendo as leucemias o tipo de cancer mais incidente em praticamente todas as faixas
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etérias e sexos (INCA, 2019; FELICIANO, SANTOS, POMBO-DE-OLIVEIRA, 2018; INCA,
2016).

Os tipos mais comuns de leucemias que acometem criangas sao as leucemias linfoides
e mieldide agudas. A leucemia linfoide aguda corresponde a cerca de 80% dos casos de
leucemias em criangas, sendo mais incidente nos menores de 5 anos. A leucemia miel6ide aguda
corresponde entre 15% a 20% dos casos, sendo mais incidente nos menores de 2 anos e em
adolescentes (INCA, 2016).

Os tumores do SNC sdo o segundo tipo mais frequente e equivalem aos tumores
malignos sélidos mais comuns em criancas de 0 a 14 anos, estando presentes em 16% dos casos
e tendo seu pico de incidéncia nos menores de 10 anos. Os linfomas, que correspondem ao
terceiro tipo mais frequente de cancer na crianca e adolescente, representam aproximadamente
14% dos canceres nessa faixa etaria (FELICIANO, SANTOS, POMBO-DE-OLIVEIRA, 2018;
SBP, 2017; INCA, 2016).

Para os anos de 2020-2022, estima-se que ocorram em nosso pais cerca de 8.460 novos
casos de cancer infantojuvenil por ano. Embora o cancer na infancia e na adolescéncia seja
considerado uma doenca rara (corresponde a 2% do total em criancas de 0 a 14 anos no Brasil),
constitui a segunda causa de morte entre criangas e adolescentes de 1 a 19 anos, no Brasil
(INCA, 2019; INCA, 2016). As altas taxas de mortalidade observadas consideram, alem dos
Obitos pela propria doenga, as mortes por complicacdes devido a agressividade do tratamento e
a toxicidade medicamentosa (IUCHNO, CARVALHO, 2019; BRASIL, 2014).

As formas de tratamento para o0 cancer na crianca Sd0 a quimioterapia, cirurgia,
radioterapia e o transplante de células-tronco hematopoiéticas, que serdo indicados
individualmente, de maneira isolada ou combinada, de acordo com o tipo, localizagcéo e
extensdo da doenca e com a faixa etéaria do paciente. Devido a sua complexidade, preconiza-se
gue o tratamento aconteca em centros especializados em oncologia pediatrica, respeitando a
padronizacdo de protocolos terapéuticos e a assisténcia oferecida por uma equipe
multidisciplinar como forma de garantir a efetividade do tratamento (SBP, 2017; FUNDAP,
2011).

Cada fase do tratamento vivenciada — o diagnostico, inicio do tratamento, remissao ou
estabilizacdo da doenca, concluséo do tratamento ou mesmo as fases de recaida ou fase terminal

—trard uma diversidade de desafios capazes de repercutir direta ou indiretamente na qualidade



23

de vida dos sujeitos envolvidos (CAPRINI, MOTTA, 2017; PIMENTA, 2013; CICOGNA,
NASCIMENTO, LIMA, 2010).

Mesmo com 0s avangos na terapéutica, os protocolos quimioterapicos nao abordam os
cuidados com a crianca e sua familia no sentido de favorecer o enfrentamento do diagnostico
do cancer (FERNANDES et al, 2018).Nesse sentido, 0s objetivos do tratamento contra o cancer
infantojuvenil apontam medidas para além do manejo da doenca, da melhora nas taxas de
sobrevida e de menores taxas de recidiva, buscando por meio da assisténcia integral e
multiprofissional a crianca e sua familia oferecer uma melhor qualidade de vida e promover
melhor adaptacdo as possiveis sequelas da doenca e do tratamento (SBP 2017; BRASIL, 2014;
SIOP, 2000).

No caso do cancer, o proprio diagnostico tem grande impacto na vida dos pacientes e
seus familiares, pois traz consigo o estigma da doenca diretamente relacionado a ideia de
sofrimento, dor, desesperancga e, principalmente, da morte (CAIRES et al, 2018; EL MALLA
etal, 2016; GOMES et al, 2013), ainda que, atualmente, as perspectivas de cura da doenca para
alguns tipos de cancer na infancia sejam superiores a 70% (INCA, 2019; SBP, 2017; WHO,
2016).

Destaca-se que, com o diagndstico de cancer, ocorrerdo mudancas e rupturas no
cotidiano da crianca e sua familia que passardo a lidar com situacdes, sensagdes e sentimentos
ndo habituais, em geral resultantes dos longos e frequentes periodos de interna¢des hospitalares,
dos efeitos colaterais do tratamento e até mesmo do proprio tratamento e suas rotinas de exames
e procedimentos invasivos e dolorosos, além das rupturas sociais e modificagdes no cotidiano
(DOBROZSI et al, 2019; CAIRES et al, 2018; MARUSAK et al, 2018; VAN SCHOORS et
al, 2017).

Nessa perspectiva, o cuidar da crianca com cancer deve buscar considera-la em todas as
suas dimensoes, incluindo atender as suas necessidades psicossociais, contemplando aspectos
emocionais, relacionais, mentais, atitudinais, suas crencgas e habilidades de enfrentamento da
doenca, as quais serdo elementos essenciais para que a crianga e seus familiares sejam capazes
de lidar com a doenca e o tratamento (MAGALHAES et al, 2017; LANZA, VALLE, 2014;
GOMES, AMADOR, COLLET, 2012). Nesse processo, a recomendagdo da Sociedade
Internacional de Oncologia Pediatrica e da Associacdo Americana de Pediatria é de que as
criancas estejam envolvidas em seus proprios cuidados em saude (LIN et al, 2020).



24

No cuidado em oncologia, a comunicacdo € apontada como sendo um dos aspectos
essenciais por favorecer a oferta de assisténcia, mas, sobretudo, por contribuir para a promogao
do bem-estar do paciente e da familia, configurando-se como facilitadora no processo de
cuidado integral, holistico e humanizado (DOBROZSI et al, 2019; GIBSON et al, 2018;
THEOBALD et al, 2016; BRASIL, 2014; FUJIMORI, UCHITOMI, 2009; SIOP, 2000).

Assim, a qualidade da assisténcia oncoldgica € influenciada pela maneira como se
estabelece a relacdo terapéutica entre a equipe, a crianca e a familia durante todo o tratamento.
Essa relacdo comeca a ser construida a partir da comunicacdo inicial entre esses sujeitos, sendo
a comunicacdo do diagnostico o evento que configura a primeira etapa desse processo
(DOBROZSI et al, 2019; EL MALLA et al, 2016; THEOBALD et al, 2016; RENNO,
CAMPQOS, 2013).

2.2 COMUNICACAO COMO FERRAMENTA DE CUIDADO

A comunicacdo faz parte da esséncia humana. Acredita-se que a comunicacdo tenha
surgido da necessidade do homem em comunicar-se para que tivesse condicdes de sobreviver,
tornando-se, entdo, o homem um ser social (FEIL, 2013). Assim, para que a comunicagdo
aconteca é necessario que haja uma interacdo entre o emissor (aquele que emite a mensagem)
e o receptor (aquele que recebe e decodifica a informacdo) no sentido de que seja possivel
atribuir e interpretar os significados da mensagem (CALSAVARA, SCORSOLINI-COMIN,
CORSI, 2019).

No entanto, a comunicacao vai além de uma transmissdo de informacGes ou pura troca
de mensagens. Comunicacao diz respeito a um processo complexo, dinamico e interativo que
envolve a percepcdo e compreensdo do mundo, do que nos cerca, do outro, de si, e que resulta
na transformacao de si mesmo e é capaz de influenciar o comportamento do outro. O processo
de comunicacao ocorre a partir do uso das linguagens verbal e ndo-verbal, que funcionam de
forma  complementar (CALSAVARA, SCORSOLINI-COMIN, CORSI, 2019;
ASSENHEIMER et al, 2018; IGLESIAS, ZOLLNER, CONSTANTINO, 2016; ANCP, 2012).

A dimensdo verbal envolve a linguagem falada e escrita e tem como objetivos expressar
pensamentos, esclarecer fatos ou mesmo legitimar algo que foi compreendido. Na dimensao
nédo-verbal — composta por gestos, posturas, expressdes, entonagéo, etc. — ocorrem a expressao

e compreensdo dos sentimentos. Para que as pessoas sejam capazes de interagir e fazer uso de
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suas habilidades de comunicag8o é necessario que haja um ambiente propicio para que ocorra
a manifestacdo das ideias, dos sentimentos e das emocgOes, e que favoreca a escuta, a
compreensdo e o entendimento entre os que se comunicam (CALSAVARA, SCORSOLINI-
COMIN, CORSI, 2019; ASSENHEIMER et al, 2018; ANCP, 2012).

Estabelecer uma comunicagdo efetiva por meio da qual os interlocutores tenham
possibilidade de compreensdo mutua é de grande valia para os profissionais da area da satde
(CALSAVARA, SCORSOLINI-COMIN, CORSI, 2019; DOBROZSI et al, 2019). A
comunicacdo na area da saude permeia todas as relacdes de cuidado, independentemente da
area ou contexto de atuacéo do profissional da satde, e funciona como pilar fundamental para
a construcéo da relacédo terapéutica, imprescindivel para o cuidado adequado e coerente com as
necessidades do paciente e da familia (CALSAVARA, SCORSOLINI-COMIN, CORSI, 2019;
ASSENHEIMER et al, 2018; ANCP,2012; LEVETOWN et al, 2008).

A comunicacdo é uma tecnologia leve que permeia todo o processo de cuidado e as
relagdes entre o profissional da saude e o individuo (CORIOLANO-MARINUS et al, 2014).
Nesse sentido, a comunica¢do na saude possui aspectos diferentes do discurso social, pois, em
geral, sdo discutidos entre o paciente e o profissional aspectos pessoais e intimos que muitas
vezes vao estar relacionados ao medo, sofrimento, preocupacdes e terminalidade (LEVETOWN
et al, 2008).

No cuidado em pediatria estdo envolvidos o profissional da saude, a crianca e seus pais,
uma vez que a crianca necessita estar sempre acompanhada por seus responsaveis. Essa triade
torna a comunicacdo com a crianca ainda mais complexa. Saber disso é importante porque a
experiéncia de adoecimento da crian¢a incluird também as percepgdes dos outros sujeitos
envolvidos no seu cuidado (ZANON et al, 2020; GIBSON et al, 2018; COUTINHO, 2013;
MELLO, 2013; KOHLSDOREF, SEIDL, 2011; ZWAANSWIJK et al, 2007).

Uma comunicacdo efetiva e de qualidade entre profissionais da salde, crianca e familia,
independentemente da noticia que estd sendo dada, é essencial para o enfrentamento de
situacOes desafiadoras, para promover confianga e esperanca e favorecer o bem-estar da crianca
e dos pais (DOBROZSI et al, 2019; BRAND, FASCIANO, MACK, 2017). Ademais, a
comunicacdo efetiva e empética é o principal meio de formar e fortalecer ao longo do tempo a
alianca terapéutica entre os profissionais da equipe de cuidados, a familia e o paciente. Quando
a comunicacdo eficaz aprofunda a alianca terapéutica, tal alianca permite uma comunicacgéo
mais aberta entre os sujeitos, possibilitando abordar durante a comunicagdo assuntos cada vez
mais dificeis (BLAZIN et al, 2018).
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Nessa perspectiva, comunicar-se efetivamente requer do profissional compreensédo
sobre como a crianga e seus pais percebem a situacao, requer sensibilidade para perceber as
condicgdes cognitivas e emocionais tanto da crianca quanto de seus familiares para receber as
informacBes que necessitam serem passadas, e requer ainda que sejam oferecidos apoio
emocional e suporte para que eles sejam capazes de tomar decisdes que correspondam aos seus
valores e necessidades (ZANON et al, 2020; DOBROZSI et al, 2019; STEIN et al, 2019). Para
tanto, a utilizacdo de recursos lddicos, como as histdrias, pode facilitar e enriquecer a
comunicacdo com a crianca, proporcionando um ambiente mais acolhedor e empatico,
favorecendo a livre expressao e contribuindo para o respeito a autonomia da crianga (SPOSITO
et al, 2016).

O resultado da eficacia no processo de comunicacdo com a crianca e sua familia
dependerd da forma como as informacgdes sdo oferecidas, da sua adequacdo ao nivel de
desenvolvimento cognitivo e emocional; das relagbes de confianca estabelecidas entre os
interlocutores; da forma como a situacdo sera manejada e dos contextos sociocultural,
educacional e familiar. A comunicacdo como ferramenta terapéutica auxilia no enfrentamento
de situacOes de adoecimento e tratamento, no ajustamento frente a novas realidades e favorece
a autonomia dos sujeitos no contexto de saude-doenca (ZANON et al, 2020; DOBROZSI et al,
2019; THEOBALD et al, 2016; CORIOLANO-MARINUS et al, 2014; INCA, 2010; INCA,
2009; SIOP, 2000).

2.3 A COMUNICACAO COM A CRIANCA NA EFETIVACAO DO CUIDADO EM SAUDE

No Brasil é assegurado a crianga, por meio da Resolu¢do n° 41/95 dos Direitos da
Crianca e do Adolescente Hospitalizados, o direito de receber informagfes adequadas a sua
compreensdo sobre seu diagndstico, sua doenca e acerca dos cuidados com sua salde,
tratamento e prognostico. Com o documento, a Sociedade Brasileira de Pediatria junto ao
Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente entendem que a partir dessa
comunicagdo é possivel minimizar sofrimentos oriundos do processo de adoecimento e

hospitalizacdo para a crianca e sua familia (CONANDA, 1995).

A inclusdo da crianca no processo de comunicagdo é considerada fundamental pela
Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica na assisténcia a criangas com cancer. A
participacdo da crianca na tomada de decisGes relacionadas ao seu tratamento contempla

também sua participagdo no momento do conhecimento do seu diagndstico e é capaz de reduzir



27

a ansiedade, torna-la ativa no processo de recuperacdo da satde e melhor preparada para lidar
com os procedimentos durante o tratamento (LIN et al, 2020; MCCARTHY, KANG, MACK,
2019; GIBSON et al, 2018; RUHE et al, 2016; COYNE et al, 2014).

Em estudo de revisdo, Zanon et al (2020) descreveram alguns dos aspectos capazes de
ocasionar prejuizos/ruidos/falhas na comunicacdo do profissional com a crianga e a familia:
crenga de que a crianga ndo deve participar das discussdes sobre seu prognostico e tratamento;
falta de privacidade, seja pela auséncia do profissional ou pela estrutura fisica do local onde é
realizada a comunicacéo; despreparo e inabilidade do profissional para comunicar-se, para lidar
com o0s aspectos emocionais da familia, da crianca e com os prdprios sentimentos; falta de
preparo técnico, expertise e vinculo apropriado com a crianga e a familia; uso de recursos
obsoletos para realizar a comunicacdo; uso de termos desconhecidos a crianca e a familia; a
comunicacdo ser realizada por profissionais que ndo sao especialistas; a comunicacdo ndo ser
realizada numa perspectiva multiprofissional; falta de confianca do profissional em si mesmo;
distanciamento emocional do profissional durante a comunicagdo; suavizar a ma noticia a fim

de ndo causar desesperanca.

Cada vez mais é reconhecida a importancia da participacdo da crianca durante a
comunicac¢do no cenario da oncologia pediatrica. No entanto, ainda sdo poucos os estudos
disponiveis que abordam a tematica a partir da perspectiva da criangca. A esse respeito, a
literatura tem apontado algumas limitacOes: adequacdo das informacgdes ao nivel de
desenvolvimento e compreensdo da crianca; relacdo entre o médico e paciente pediatrico;
participacdo da familia no processo de comunicacdo (RUHE et al, 2016; KODJEBACHEVA,
SABO, XIONG, 2016; COYNE et al, 2014; GABARRA, CREPALDI, 2011).

Conforme estudo encomendado pelo National Cancer Institute, a comunicagéo entre o
profissional da saude, a crianga com céncer e sua familia apresenta seis funcdes essenciais e
bem estabelecidas em todas as fases do tratamento no cenario da oncologia pediatrica: o
estabelecimento da relacao terapéutica; informar sobre a doenca e o tratamento; identificar e
acolher as emoc0es; auxiliar no gerenciamento das incertezas; favorecer a tomada de decisoes

e possibilitar o envolvimento da crianca e da familia com os cuidados (SISK et al, 2018).

Aparentemente, ndo ha diferenca de perspectivas em relacdo a comunicagdo entre
criancas com diferentes tipos de cancer, visto que todos os canceres sdo percebidos como uma
ameagca a vida da crianga e, em geral, envolvem um tratamento invasivo. Entretanto, hd uma
variacdo significativa entre criancas e suas familias quanto as suas capacidades de compreender

e participar da saude, na quantidade de experiéncias anteriores relevantes, no interesse em fazer
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perguntas, no desejo e na quantidade de informac6es a serem obtidas, e nas preferéncias por
papéis de tomada de decisdo (LIN et al, 2020; DOBROZSI et al, 2019; SISK et al, 2018).

Nesse sentido, o cuidar da crianga com cancer requer modelos de cuidado flexiveis as
diversidades de demandas devido aos diferentes niveis do desenvolvimento infantil, bem como
as varias possibilidades de estruturacdo familiar. Devido a sua complexidade, a comunicagao
com a crianga continua a ser um desafio para os profissionais envolvidos em seu cuidado
(DOBROZSI et al, 2019; BRAND, FASCIANO, MACK, 2017; SISK et al, 2016).

Além disso, evidéncias na literatura internacional tém sugerido que as criancas podem
desejar ou ndo serem incluidas durante a comunicacdo e também variam na quantidade de
envolvimento que desejam ter, inclusive sobre participar ou ndo ativamente dos seus cuidados
de saltde. As criancas podem ainda preferir que seus pais ou os profissionais envolvidos em
seus cuidados tomem por elas algumas decisGes. Como ndo ha& consenso, conhecer as
necessidades e preferéncias da crianca é imprescindivel para o sucesso durante o processo de
comunicagdo (LIN et al, 2020; STEIN et al, 2019; GIBSON et al, 2018; SISK et al, 2018;
RUHE et al, 2016; JALMSELL et al, 2016; COYNE et al, 2014).

Conhecer a perspectiva da crianca permite identificar, dentre outras coisas, que, na
maioria das vezes, as criancas ja estdo cientes da sua realidade e que o principal motivo pelo
qual néo se sentem seguras para fazer perguntas ou participar das discussdes sobre sua doenca
é o fato de ndo perceberem um ambiente favoravel e acolhedor. Para elas, estar envolvidas nas
tomadas de decisdes significa receber informacGes sobre seu tratamento, poder expressar suas
preferéncias e ter a possibilidade de negociar e escolher como seu tratamento sera administrado
(SISK et al, 2016; COYNE et al, 2014). Para os profissionais de salde e pais, 0 envolvimento
das criancas nas decisdes é fortemente influenciado pelo bem-estar fisico da crianca, seu
desenvolvimento cognitivo, sua capacidade de compreensdo e maturidade, sua personalidade,
o0 estado emocional e habilidades de enfrentamento da doenca e incapacidades (COYNE et al,
2014).

2.4 A COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO E AS CRIANCAS COM CANCER

Profissionais da saude estdo comunicando mas noticias quando essas noticias
apresentam potencial de afetar negativamente as expectativas e perspectivas futuras do
paciente. Em geral, elas estdo relacionadas a rupturas, limitagdes ou perdas temporarias ou

permanentes que sdo capazes de afetar os dominios cognitivo, emocional, comportamental e
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espiritual de quem as recebe. Méas noticias podem ser comunicadas por todos os profissionais
da equipe multidisciplinar, em qualquer nivel de atencdo e complexidade da assisténcia
(ZANON et al, 2020; CALSAVARA, SCORSOLINI-COMIN, CORSI, 2019; FONTES et al,
2017; SINGH, AGARWAL, 2017).

No contexto da oncologia, no qual mudancas irdo impactar significativamente a vida da
crianga e da familia, as noticias dificeis, além do proprio diagndstico, dizem respeito as
recidivas, cirurgias mutiladoras, toxicidade do tratamento, aos efeitos adversos das terapéuticas,
a falha do tratamento curativo. A comunicacdo do diagndstico como objeto de estudo vem
despertando interesse devido as repercussdes de ordem psicoldgica, fisica e relacional para a
vida do paciente. Pode apresentar grande potencial gerador de conflitos, podendo influenciar
na autopercepcao do paciente, na sua aderéncia ao tratamento, na maneira como ele ira se
comportar frente aos sintomas e influenciar no prognéstico (BRAND, FASCIANO, MACK,
2017; KOHLSDORF, SEIDL, 2011; MELLO, 2013; LANZA, VALLE, 2014; SILVA, ZAGO,
2005).

Na literatura sdo evidenciados alguns dos efeitos positivos e negativos da comunicagéo
de mas noticias para a crianga como 0 aumento do sofrimento, o siléncio, 0 aumento da
participacdo no cuidado, o despertar da curiosidade para fazer questionamentos e a elaboragédo
de planos para o futuro. O sofrimento das criancas pode estar relacionado a demora em serem
comunicadas por seus cuidadores sobre seu diagndéstico, pelo medo de serem estigmatizadas
devido ao diagndstico e caso tenham que manté-lo em segredo, bem como pelos impactos
psicossociais da doenca, pelas incertezas quanto ao futuro e a real perspectiva de morte
(ZANON et al, 2020).

Apesar dos esforgos da ciéncia e dos avangos tecnoldgicos para o tratamento e cura do
cancer, a grande quantidade de procedimentos dolorosos e invasivos, mudancas na rotina, a
sobrecarga emocional do diagnostico e a quantidade significativa de mortes por cancer em todo
0 mundo acabam por reforcar o estigma da doenca e tornam 0 momento da comunicacao do
diagnostico uma situacdo de dificil enfrentamento para profissionais, criancas e familiares
(DOBROZSI et al, 2019; STEIN et al, 2019; COSTA et al, 2017; DELLA MOTTA, 2013).

Estudos apontam mudancas historicas na postura dos profissionais que anteriormente
consideravam cruel e prejudicial comunicar a crianca sobre seu diagnéstico (STEIN et al, 2019;
SISK et al, 2016; BAILE et al, 2000). Nesse cenario, considerava-se que a crianga era incapaz
de reconhecer e compreender sobre sua doenca, tratamento, sofrimento e até mesmo sobre a

morte. A visdo de sujeito vulneravel e sensivel reforcou a postura de proteger a crianga dos
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“danos” das mé&s noticias. Sendo assim, ndo comunicar essas informacdes seria a principal
forma de minimizar seus impactos negativos (SISK et al, 2016; INSTONE, 2000).

No entanto, essa visdo sobre a comunicacdo do diagnostico para a crianga com cancer
sofreu alteracdes ao longo do tempo. Somente a partir do final da década de 1960, estudos
buscaram compreender, sob a perspectiva das criangas, suas percepcoes sobre a doenga e suas
reacbes as comunicacdes das mas noticias, ocasionando uma mudanca de atitude nos
profissionais, que passaram a adotar uma postura mais aberta na comunicacao do diagndstico a
crianca ainda que, apesar dos avancos no tratamento, o diagnostico de cancer frequentemente

significasse para o paciente um progndstico terminal (STEIN et al, 2019; SISK et al, 2016).

O momento do diagnostico € 0 momento que gera mais medo nas criangas, sobretudo
se elas tém a sensacdo de que ndo receberam informacdes suficientes. No estudo de revisdo de
Lin e colaboradores (2020), criangas com cancer relataram que se sentiram negligenciadas por
perceberem que suas necessidades de informagdes ndo foram atendidas. Do mesmo modo, se
elas ttm a sensacdo de que a comunicacdo € centrada nos pais, isso pode intensificar

sentimentos de impoténcia e ansiedade (LIN et al, 2020).

Por outro lado, quando a comunicagdo com a crianga no momento diagnostico acontece
de maneira adequada pode favorecer a relagcdo de confianca entre a crianga e o profissional;
facilitar o enfrentamento da doenca; diminuir o estresse do diagndstico e de outros sintomas
como ansiedade, depressdo, aflicdo e problemas sociais; aliviar sofrimentos e incertezas;
favorecer a expressdo de medos; melhorar sua adesdo ao tratamento e ainda favorecer criancas
e familias na busca por seus direitos de cuidado e tratamento (DOBROZSI et al, 2019;
MCCARTHY, KANG, MACK, 2019; STEIN et al, 2019; BRAND, FASCIANO, MACK,
2017; SISK et al, 2016).

Recomenda-se que a comunicacao seja realizada diretamente com a crianca e que seja
feita pela prépria familia, preferencialmente por seus pais, que podem contar com suporte dos
profissionais envolvidos no cuidado e que possuam vinculo com a crianca e a familia, numa
perspectiva interdisciplinar. A informacdo que, legalmente, compete ao médico diz respeito as
informagdes técnicas sobre o resultado de exames, o diagndstico e prognostico da doenca
(ZANON et al, 2020; FERNANDES et al, 2018; COAD, PATEL, MURRAY, 2014).

As informacg6es podem ser oferecidas por qualquer profissional da equipe de cuidados,
entendendo que o medico, a quem geralmente é atribuida a tarefa da comunicagdo do

diagnostico, nem sempre é o profissional mais capacitado para identificar as preferéncias de
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comunicacdo e adequar as informaces a realidade e necessidades da crianca (COUTINHO,
2013; SIOP, 2000; SIOP, 1997). E imprescindivel que o profissional engajado conhega os
diversos aspectos que envolvem a doenca e o tratamento, que vao além dos fatores biologicos,
como forma de melhor acolher o paciente e suas possiveis demandas emocionais que poderdo

emergir durante o processo de comunicagdo do diagnostico (COUTINHO, 2013; SIOP, 2000).

Criancas com diagnoéstico de doencas potencialmente fatais se beneficiam quando
cuidadas por profissionais com excelentes habilidades de comunicacdo, uma vez que essa
comunicacdo € justamente o que ira oferecer a crianca a oportunidade de receber e compreender
as informacdes tanto sobre seu diagnéstico quanto sobre uma possivel progressdo da doenca.
Se a comunicacdo durante a revelacao do diagndéstico ndo acontece de maneira eficaz pode criar
barreiras de comunicacdo entre o profissional, a crianca e sua familia; barreiras essas que
poderdo se intensificar ao longo do processo, inclusive impactando negativamente na qualidade
dos cuidados prestados a crianga e seus familiares (COAD, PATEL, MURRAY, 2014).

Elementos como sensibilidade, empatia, honestidade e integridade devem fazer parte
das habilidades de comunicacdo dos profissionais da salde para lidar com a crianca e sua
familia, sendo considerados elementos cruciais para uma comunicacdo de qualidade. A
habilidade de adaptar a comunicagdo para cada crianca e familia, no sentido de compreender
que seus sentimentos e reacOes frente ao diagndstico serdo diferentes e bastante singulares,
também é relatada como aspecto importante. Manter uma comunicagdo aberta e honesta com
criancas em tratamento oncoldgico é importante para o seu enfrentamento e ajustamento diante
do estresse da doenca e dos tratamentos (SHAW et al, 2019; SISK et al, 2018; COAD, PATEL,
MURRAY, 2014).

Como forma de melhorar a comunicacao e o suporte emocional oferecido para criancas
e suas familias, recomenda-se que os profissionais realizem o treinamento e aperfeicoamento
de suas habilidades de comunicacdo concomitante a busca pela compreensdo empatica das
necessidades individuais tanto das criancas quanto de seus familiares com o intuito de,
inicialmente, reconhecer e respeitar as particularidades da crianca e da familia e depois da
doenga (SHAW et al, 2019; COAD, PATEL, MURRAY, 2014).

2.5 A COMUNICACAO EM ONCOLOGIA PEDIATRICA: RECOMENDACOES
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A Associacdo Americana de Pediatria recomenda que os profissionais e os pais devem
decidir juntos se a crianca estara presente nas consultas informativas, se os pais preferem contar
a noticia para a crianca ou preferem que outra pessoa conte e se a comunicagdo do diagnostico
ocorrera ou ndo na presenca dos pais (LEVETOWN et al, 2008). Orienta-se também que, caso
a comunicagdo seja feita num momento em particular com a crianca — para favorecer a
privacidade acerca de questdes que, inicialmente, a crianca pode estar relutante em compartilhar
com seus pais ou vice-versa —, depois de comunicado o diagnostico, o profissional deve buscar
encorajar a crianga a conversar com seus pais sobre a doenca e o tratamento (LEVETOWN et
al, 2008; MASERA et al, 1997).

E reconhecido na literatura o papel fundamental dos pais em intermediar a comunicag&o
e a relacdo entre o médico e a crianga, especialmente na comunicacdo do diagndstico (STEIN
etal, 2019; GIBSON et al, 2018; RUHE et al, 2016; MELLO, 2013; GABARRA, CREPALDI,
2011; GEOVANINI, 2011; ZWAANSWIIK et al, 2007). Para que a familia possa cumprir seu
papel em oferecer suporte a crianga, € necessario que ela também receba da equipe de cuidados,
além dos esclarecimentos sobre a doenca e o tratamento de forma clara e suficiente, suporte
emocional para lidar com esse impacto, 0 que nem sempre tem acontecido, conforme apontam
estudos (FERNANDES et al, 2018).

Na prética assistencial, geralmente observa-se que a comunicacdo do diagndstico é feita
para 0s pais sem a presenca da crian¢a ou, quando em sua presenca, lhes é atribuido papel
secundario dentro do processo de comunicacdo. Parte disso pode ser atribuida a dificuldade do
profissional em se comunicar com a crianca, bem como a complexidade dos assuntos referentes
a doenca e ao tratamento, as incertezas relacionadas ao progndstico e a sobrecarga emocional
advindas do tratamento e dos estigmas relacionados ao diagnostico oncolégico (STEIN et al,
2019; GIBSON et al, 2018; BORGES, LIMA, DUPAS, 2016; KODJEBACHEVA, SABO,
XIONG, 2016; MELLO, 2013; GABARRA, CREPALDI, 2011; KOHLSDORF, SEIDL,
2011).

Determinar a quantidade de informacéo que deve ser oferecida a crianca e a familia é
encarado como um desafio para os profissionais, uma vez que deverdo ser levadas em
consideracao as preocupacdes das familias, questdes da situacdo de saude atual, educacionais e
de interesse da crianca, bem como 0s aspectos emocionais dos pais (ZANON et al, 2020;
FERACO et al, 2018). Além disso, pode haver divergéncias entre profissionais e pais com
relacdo a quantidade de informacéo que a crianga deve receber durante a comunicagéo. Embora

os profissionais defendam a comunicacgdo pautada na verdade, os pais podem preferir poupar
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seus filhos de algumas informacbes (ZANON et al, 2020; STEIN et al, 2019). Nesse caso,
oferecer informac6es honestas de forma sensivel, que sejam adaptadas a linguagem da crianga
para que ela seja capaz de compreendé-las e processa-las, pode melhorar a comunicagdo no
sentido de reduzir a ansiedade e as preocupacdes da crianca (DORNEL, SOUZA, CASTRO,
2018; NATIONAL CANCER INSTITUTE, 2015).

Em estudo realizado por Mello (2013), na opinido das méaes, 0s proprios pais devem
comunicar a crianga sobre sua doenca e tratamento devido ao vinculo e proximidade com seus
filhos, o que facilitaria a transmissdo da ma noticia, amenizando 0s impactos negativos,
fornecendo a eles o apoio e conforto necessarios e, ainda, com o objetivo de convencer as

criancas a serem colaborativas no processo de tratamento.

Segundo revisdo realizada por Zanon e colaboradores (2020), os pais preferem receber
a noticia antes da crianca como forma de melhor selecionar as informacgdes que lhe serdo
repassadas. Ainda na perspectiva dos pais, estudos apontam que devido ao estresse, choque,
medo e incertezas do recebimento do diagnostico do cancer de seus filhos, os pais apresentam
dificuldades em reter as informagdes transmitidas pelo médico no momento da comunicacao
do diagndstico, podendo ocasionar numa transmissdo inadequada das informacdes (GIBSON
et al, 2018; COUTINHO, 2013).

Gibson e colaboradores (2018) apontam que os trés principais fatores capazes de
restringir a comunicacdo dos pais com as criangas dizem respeito a sobrecarga de informacdes
recebidas e seu impacto emocional; a falta de conhecimento e de habilidades para revelar o
diagnostico; e a suposicdo de que discutir o cancer com a crianga pode gerar a ela sobrecarga
emocional. Diante disso, o profissional da saide assume um papel de apoiador dos pais e
familiares no sentido de reduzir a sobrecarga destes na tarefa de transmitir as informacdes sobre

o diagnadstico para seu filho.

Além de apoiadores, profissionais da saide podem assumir outros papéis durante a
comunicacéo das informacdes atuando como intermediarios entre a crianca e assisténcia; serem
responsaveis por esclarecer junto a crianca informacdes e duvidas; podem ser utilizados pelas
criangas para responder por elas perguntas dificeis; como filtro para informacdes dificeis de
lidar; confidentes; aliados no apoio a expressdo de preferéncias; e como fonte de seguranca e
apoio emocional (STEIN et al, 2019).

Estudos que se dedicaram a investigar a visdo dos profissionais de saide mostram que

séo eles que decidem quais as informagdes seréo fornecidas, qual a melhor maneira de realizar
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a comunicacdo e qual o melhor momento em que a comunicac¢do do diagndstico deve acontecer.
Em geral, essas decisdes sdo tomadas com base na experiéncia e no julgamento pessoal do
profissional, embora, na literatura, estudos apontem que os profissionais de salde se
consideram despreparados e referem dificuldades em comunicar o diagndstico a crianca com
cancer (STEIN et al, 2019; GIBSON et al, 2018; SILVA, 2017; MELLO, 2013; REZENDE,
SCHALL, MODENA, 2011; SILVA, ZAGO, 2005).

Segundo recente publicacdo de Dobrozsi e colaboradores (2019), acredita-se que as
principais informac6es a serem oferecidas as criancgas e sua familia, dizem respeito a: 1- seu
diagndstico e plano de tratamento (fornecido pelo oncologista pediatrico); 2- como lidar com o
diagndstico (fornecido pela equipe psicossocial); 3- como cuidar da crianga com cancer
(fornecido pela equipe de enfermagem). Nesse documento sdo fornecidas aos profissionais
ligados ao cuidado orientacGes que visam a padronizacdo e melhoria da educacdo da familia e

da crianca recém diagnosticada.

Gibson e colaboradores (2018) identificaram, ainda, que a falta de definic¢do clara dentro
da equipe sobre os papéis que cada profissional devera assumir diante da comunicacdo das
informacBes a crianca — delegar qual o profissional sera responsavel pela adequacdo das
informagdes, qual identificard posteriormente a necessidade de reforcar essas informacdes —
acaba fazendo com que muito dessas informacgfes se percam ou ndo sejam efetivamente

compreendidas tanto pela crianca quanto por seus familiares.

Uma abordagem sistematica durante a comunicacdo juntamente com o trabalho em
conjunto dos membros da equipe multiprofissional (médicos, enfermeiros, membros da equipe
psicossocial) serdo essenciais para ofertar os cuidados adequados ao nivel de complexidade que
a crianga com cancer e seus familiares necessitam no momento do diagndstico. Defende-se que
as informac0es sejam oferecidas de forma gradativa e processual, durante os primeiros meses
de tratamento e de modo que contemple a participacdo da equipe multidisciplinar no processo,
entendendo que cada um dos profissionais tem o seu papel no processo de comunicagédo
(DOBROZSI et al, 2019).

A comunicacdo do diagndstico deve, entdo, buscar suprir as necessidades de informacéo
e favorecer relagdes de confianca entre a equipe profissional, a crianca e sua familia (STEIN et
al, 2019; SPINETTA et al, 2003). Para isso, deve ser realizada por profissionais que facam
parte da equipe e que estardo presentes ao longo do tratamento oncologico (SPINETTA et al,

2003). A crianca deve ser o foco no processo de comunicagéo, respeitando-se sua capacidade
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de compreensdo e seu desenvolvimento cognitivo (STEIN et al, 2019; BRASIL, 2014; SIOP,
2000).

A literatura é limitada no sentido de fornecer informacdes que auxiliem os profissionais
a melhorar sua comunicagdo com a crianga com cancer e sua familia (KODJEBACHEVA et al,
2016; SISK et al, 2016). A falta de orienta¢des pode contribuir para o0 aumento da ansiedade do
profissional no momento da comunicagdo das mas noticias, levar ao excesso de confianga no
emprego de préaticas que fogem as recomendacdes e influenciar na quantidade e na qualidade

das informac0es oferecidas a crianca (SISK et al, 2016).

Incluir efetivamente a crianca no processo de comunicacgao sobre sua satde requer do
profissional da salde, além de 6timas habilidades de comunicagdo e um forte vinculo com os
pais, 0 conhecimento de estratégias de comunicacao adequadas as fases do desenvolvimento
infantil. As informacdes devem ser oferecidas de maneira a respeitar a maturidade cognitiva da
crianca. Sendo assim, a quantidade e a qualidade das informacfes devem aumentar
progressivamente com a idade, beneficiando, principalmente, criancas a partir da idade pré-
escolar (ZANON et al, 2020; BLAZIN et al, 2018).

De acordo com modelos baseados na teoria do desenvolvimento cognitivo de Piaget, a
compreenséo das criangas sobre a doenga e a morte se inicia a partir de ideias mais concretas e
claramente definidas e evolui com a aquisi¢do gradual de componentes mais complexos e
abstratos. A compreensdo da criangca sobre a causa das doencas e da morte é fortemente
influenciada pelo pensamento magico nas criancas de 4 a 7 anos (STEIN et al, 2019). Segundo
Kohlsdorf e Seidl (2011), estudos que abordam a participacdo da crianca em atendimentos
pediatricos indicam que a partir dos 4 anos a crianca ja é capaz de identificar e nomear sintomas,
apontar partes do corpo afetadas, atribuir causas para o adoecimento, atribuir a doenca
alteracdes e comprometimentos de ordem pessoal e social, bem como possui capacidades de

enfrentamento diante das adversidades do tratamento.

No entanto, geralmente é atribuido as criangas com idade entre 4-12 anos um papel
secundario na comunicacdo com profissionais de salude, estando seus pais a frente dessa
comunicagdo. Ao assumir o papel principal, é dada a criancga a possibilidade de perceber suas
habilidades em expressar suas preferéncias, e aos pais e profissionais de saude a possibilidade
de desempenhar seus papéis de apoio a crianca (GIBSON et al, 2018). Cabe lembrar que,
segundo Vygotsky, citado por Gibson et al (2010), as habilidades necessarias para a

comunicacdo se desenvolvem gradualmente a medida em que as criangas crescem e as
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experiéncias sociais ajudam as criancas a aprender novos dialogos e integra-las a sua propria

fala.

Os principais objetivos da comunicagéo do profissional com a crianga em idade escolar
devem ser: obter informacbes que poderdo auxiliar no diagnostico e tratamento; obter
cooperacdo e a adesdo as orientacOes e tratamentos; obter consentimento para o atendimento;
educar sobre as condicOes de salide; demonstrar respeito e consideragdo pela opinido da crianga
(BLAZIN et al, 2018).

No entanto, o estagio do desenvolvimento infantil ou a idade cronoldgica da crianca por
si s0 ndo sdo suficientes para determinar a capacidade ou habilidade da crianga em compreender
sobre sua doenca. O fato de a crianga possuir uma capacidade incompleta de compreensao da
sua situacao de saude ndo justifica deixa-la de fora da discussdo se ha da parte da crianca o
desejo de se envolver com seus proprios cuidados e na tomada de decisbes sobre sua saude
(SISK et al, 2016; LEVETOWN et al, 2008). E pertinente considerar as influéncias culturais e
caracteristicas individuais da crianca como determinantes para o seu desenvolvimento, o que
acontece para cada uma de maneira particular (HART, 1992). Além disso, a experiéncia da
crianca com sua prépria doenca influencia de maneira determinante sua compreensdo desse
processo (SISK et al, 2016).

Como estratégia para uma comunicacao do diagnéstico adequada, o profissional deve
trabalhar de acordo com o nivel desenvolvimento da crianca, 0 que demanda comunicar-se com
0 uso da linguagem, mas também com a linguagem corporal e métodos simbélicos (STEIN et
al, 2019; COSTA, 2014; AFONSO, MINAYO, 2013; INCA, 2010; HIMELSTEIN et al, 2004).
O profissional pode estar atento aos sinais ndo verbais de que a crianga pode estar ou nao
compreendendo as informacdes. Gestos como negar com a cabeca, desviar o olhar, cruzar os
bracos podem indicar que a mensagem pode nédo estar sendo compreendida. J& os sinais como
afirmar com a cabeca, olhar atento e empatico e inclinar o corpo para frente podem indicar
compreensdo da informacdo e escuta atenta e de qualidade (IGLESIAS, ZOLLNER,
CONSTANTINO, 2016).

Criangas com cancer valorizam a comunicagdo respeitosa e empatica e, por meio dela,
podem recuperar a seguranca e o controle sobre si mesmas por meio do conhecimento e de
acOes sobre seu proprio corpo, sobre o cancer e seu tratamento. A comunicacdo centrada na
crianca e as relacOes terapéuticas entre paciente e provedor podem mitigar 0 medo e a
vulnerabilidade associados a doencas potencialmente fatais e capacitar criangas e adolescentes

a se tornarem colaboradores ativos em seus préprios cuidados de satde (LIN et al, 2020).



37

Ao longo dos anos, os estudos tém apontado que as criangas diferem na quantidade e no
tipo de informagao que preferem receber, sendo as informagdes sobre taxas de sobrevivéncia e
prognostico topicos que nem todos os pacientes com cancer infantil querem ser informados.
Por outro lado, todas elas consideram importante receber informacdes sobre sua doenca e
tratamento, inclusive com oportunidade para esclarecer ddvidas. A respeito da adaptacdo do
conteddo das informacGes, pacientes expressaram desejo em receber o conteudo das
informacdes adequado a sua idade e capacidade cognitiva (SISK et al, 2018; RUHE, 2016;
ZWAANSWIJK et al, 2007).

Para auxiliar o processo de comunicagdo com a crianca, os profissionais de salide muitas
vezes se utilizam de recursos auxiliares que pertencem ao universo infantil com o intuito de
criar um ambiente menos formal e que favoreca a proximidade, a interacdo e a exploracdo de
opinides (SPOSITO et al, 2016). Podem ser utilizadas estratégias de comunicacao criativas que
envolvam recursos ludicos, como brinquedos e jogos, contacdo de historias, o pensamento
simbdlico, desenhos e outros recursos capazes de alcancar o publico infantil e ajudar a crianga
a melhor elaborar as noticias e situacdes dificeis (STEIN et al, 2019; SPOSITO et al, 2016;
COSTA, 2014; AFONSO, MINAYO, 2013; INCA, 2010; LEVETOWN et al, 2008;
HIMELSTEIN et al, 2004).

E fundamental que se estabeleca um protocolo de comunicacdo diagndstica que
contemple, dentre outras coisas, as diferencas culturais da crian¢a e no qual sejam fornecidas
informacBes sobre a natureza da sua doenca e tratamento, seus possiveis efeitos colaterais e
possibilidade de cura (DOBROZSI et al, 2019; SIOP, 2000). Esses pontos ajudardo a crianca a
melhor compreender sua doenga e suas reacgoes a ela, bem como estreitar as relagdes com sua
familia e com a equipe. A crian¢a deve, ainda, ser orientada quanto aos cuidados, aspectos
interpessoais, sociais e relacionais, buscando estimular o dialogo aberto e continuo
(DOBROZSI et al, 2019; BRASIL, 2014; COUTINHO, 2013; SIOP, 2000; MASERA et al,
1997).

Estudos internacionais recentes realizados com pacientes adultos e criangas apontam
que diversos autores e organizagbes tém publicado diretrizes gerais e principios para a
comunicagdo em oncologia. Para a comunicagdo com a crianga com cancer, existem também
disponiveis diretrizes que orientam profissionais de satde a compartilhar informagdes com a
crianca a fim de permitir sua participacdo ativa no processo de tomada de decisdo sobre sua
satde (Quadro 1). Segundo os autores, ainda faltam pesquisas que auxiliem na fundamentagéo

dessas orientagdes quanto a compreensdo na perspectiva da crianca, considerando seu estagio
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de desenvolvimento, suas necessidades de informacdo e sobre os efeitos dessas informacoes

quando séo abordadas condi¢es que ameagam a vida (DOBROZSI et al, 2019; STEIN et al,
2019; FERACO et al, 2018; SISK et al, 2018; JALMSELL et al, 2016).

Quadro 1 —Protocolos e diretrizes sobre comunicacdo com o paciente oncolégico. Recife — PE, Brasil, 2020.

adolescente.

Protocolos/Diretrize | Autor / Ano Descricdo Destaques sobre as necessidades de
S comunicacdo da crianca e/ou paciente
oncolégico
SPIKES Protocol BAILE et al. | Protocolo de seis | 1- Preparagdo do ambiente.
(2000). passos para | 2- PercepcBes do paciente e familiares
comunicagéo de | sobre o que esta acontecendo.
maés-noticias com o | 3- Considerar desejo do paciente e
paciente e | familiares sobre a quantidade e a qualidade
familiares com | das informagdes.
cancer. 4- Explicagdes sobre a doenga e tratamento
numa linguagem compreensiva.
5- Respeito, acolhimento e empatia as
reacOes do paciente e familiares.
6- Resumir informacbes oferecidas e
abordar planos/resoluces futuras.
OrientacGes FRANCOSO, | Apresentada uma | O periodo do diagndstico deve ser
psicossociais em | VALLE. sintese com 10 | reconhecido com um periodo altamente
oncologia peditrica | (2000) principios estressante; a comunicacdo deve envolver a
— Comité Psicossocial essenciais que | equipe e todos os membros da familia e seu
da SIOP. devem ser | contelido deve trazer aspectos médicos e
abordados durante a | psicossociais.
comunicacdo  do
diagnéstico para a
crianga e para a
familia.
Communicating With | LEVETOWN | RecomendacGes, Falar diretamente com a crianca; optar por
Children and | and the | sugestdes e | um ambiente que ofereca privacidade;
Families: From | Committee on | estratégias para a | perguntar a crianca quem ela gostaria que
Everyday Interactions | Bioethics. comunicacdo  do | estivesse presente; iniciar o didlogo com
to Skill in Conveying | (2008) profissional com a | um assunto ndo ameacador; ouvir
Distressing familia e com a | ativamente; estar atento a linguagem
Information. crianga e 0 | corporal e ao tom de voz da crianca; usar

ferramentas de comunicacdo criativas

(desenhos, jogos, etc.); usar a si mesmo ou
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a terceiras pessoas como referéncia para
tratar de medos e preocupagdes; perguntar
a crianca 0 que ela faria se tivesse trés

desejos ou uma varinha magica.

Children with | National Recomendacdes, Ter informacdes sobre a doenga, como ela
Cancer: Cancer estratégias, sera tratada e o que se deve esperar durante
A Guide for Parents Institute sugestoes de | o tratamento; como gerenciar e lidar com
(2015) dialogo de como os | tratamentos ou procedimentos dolorosos;
pais podem | como lidar com o0s sentimentos e obter
comunicar sobre a | apoio social; deixar claro para crianca o
doenca e 0 | quanto ela ¢ amada, apoiada e cercada por
tratamento com a | pessoas que se preocupam com ela.
crianca.
Patient-clinician GILLIGAN et | Lista das principais | 1- Habilidades essenciais de comunicacao.
communication: al. (2018) habilidades e tarefas | 2- Discusséo sobre objetivos do tratamento
American Society of de comunicagdo que | e progndstico.
Clinical ~ Oncology 0S oncologistas | 3- Opgdes de tratamento e ensaios clinicos.
Consensus Guideline podem se utilizar | 4- Discutindo cuidados no fim de vida.
para otimizar a | 5- Usar a comunicacdo para facilitar o
relagdo médico- | envolvimento da familia no cuidado.
paciente, o bem- | 6- Comunicagdo efetiva quando existem
estar do paciente | barreiras de comunicacao.
adulto, do | 7- Discussbes sobre os custos do
profissional e da | tratamento.
familia. 8- Atendendo as necessidades das
populacdes carentes.
9- Treinamento clinico em habilidades de
comunicagéo.
Development of the | FERACO et | Conversa Identificar junto a familia quem ira
“Day 100 Talk” al. (2018) estruturada  entre | participar da comunicacéo; identificar
familias e | consentimento e desejo da familia;
oncologistas sobre o | identificar preferéncias de comunicagéo;
tratamento de | oferecer material escrito com resumo das
criangas com | informag@es; combinar quando acontecera
cancer, durante os | a proxima conversa; acompanhar questdes
primeiros 100 dias | levantadas durante o diélogo; obter
do tratamento. informagdes sobre 0
contexto/crencas/valores da familia.
Talking to  Kids | Cancer Pontos-chave, Conversa sensivel e honesta para fornecer
About Cancer: A | Council recomendacdes, seguranca durante periodos de incerteza e
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guide for people with | Australia estratégias, mudancas; comunicacdo adequada a fase
cancer, their families | (2018) possiveis reacBes, | do  desenvolvimento  da  crianga;
and friends. sugestdes de | oportunidade para a crianca verbalizar e
didlogo de como os | esclarecer questdes durante a conversa;
pais e profissionais | quantidade, qualidade e desejo de
podem comunicar- | informagdes de acordo com cada fase da
se sobre o cancer | crianca.
com a crianca.
Apesar de o foco ser
na comunicacdo do
diagnostico dos pais
com céncer, 0S
conteddos
discutidos sdo
relevantes para a
comunicagdo com a
crianga quando ela
mesma ou qualquer
outro ente tem
cancer.
Communication  in | National Estratégias Criancas tém o desejo de saber sobre sua
Cancer Care | Cancer (denominada dos | doenca e planos de tratamento;
(PDQ®)—Health Institute seis E’s) para guiar | necessidades de informacéo da crianga vao
Professional Version profissionais na | depender da idade; criangas demonstram
discussédo sobre | preocupagdo com o impacto da doenca e
questbes de fim de | tratamento; nem todas as criangas tém
vida com a crianca. | desejo de falar sobre a morte.
How a Child | American Apresenta topicos | Conversar com a crianga sobre a doenca e 0
Understands Cancer | Society of | com as principais | adoecimento; nomear a doenga; oferecer
Clinical necessidades de | informagdes de acordo com a idade/estagio
Oncology comunicagéo da | do desenvolvimento da crianca.
(ASCO) crianga com cancer
(2019) de acordo com a
faixa etaria e fase de
desenvolvimento,
sobre seu
diagnéstico.
Communication  in | National Apesar do material | Criangcas necessitam de informacdes
Cancer Care | Cancer ndo ser especifico | adequadas para sua idade; ha diversas
Institute para crianga,
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(PDQ®)—Patient
Version

apresenta

brevemente tépicos
sobre como a
comunicagdo com a
crianga pode ser

melhor conduzida.

maneiras e possibilidades de os pais se

comunicarem com seus filhos.

Communication STEIN et al. | Principios para | 1- Preparacéo pessoal (do profissional).
withchildrenandadole | (2019) auxiliar 0s | 2- Planejamento da informagcéo.
scentsaboutthediagno profissionais de | 3- Preparacdo do ambiente.
sisoftheirownlife- salde na | 4- Desenvolvimento (da crianca).
threateningcondition. comunicagdo com | 5- Preparagdo dos pais.
criangas e | 6- Construindo a relacdo (com a crianga e
adolescentes sobre a | os familiares).
morte e doencgas que | 7- Escuta.
ameacam a vida. 8- Linguagem.
9- Entrega da informac&o em tempo hébil.
10- Ritmo de entrega da informacéo.
11- Fontes de informacéo.
12- Estar atento a compreensdo emocional.
13- Reconhecer a quantidade de
informac&o fornecida.
14- Checar o que foi entendido.
15- Planos para o futuro.
Guidelines for | MASERA et | Apresenta um | E essencial que a crianca receba além do
assistance o | al. (1999) apéndice reunindo | apoio médico, apoio espiritual e
terminally ill children em topicos as 9 | psicoldgico adequados para que em
with cancer: a report principais nenhum momento a crianga se sinta
of the SIOP Working (essenciais) abandonada.
Committee on recomendacdes
Psychosocial  Issues para auxiliar
in Pediatric Oncology criangas em
terminalidade e suas
familias.
SIOP Working | MASERA et | Apresenta os | 1. Estabelecer um protocolo de
Committee on | al. (1997) principios e | comunicacéo.
Psychosocial  Issues principais 2. Comunicar imediatamente o diagndstico
in Pediatric recomendacdes e realizar 0 acompanhamento

Oncology: Guidelines
for Communication

of the Diagnosis.

para um processo
efetivo de

comunicacdo  do

posteriormente.
3. Realizar a comunica¢do em um espaco

que garanta privacidade e conforto.
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diagnéstico com os

4. Realizar a comunicacdo para ambos 0s

pais e com as | paise outros membros significativos para a
criangas. familia.
5. Realizar a comunica¢do com a crianga
num momento em separado.
6. Oferecer momentos para esclarecer as
duvidas dos pais e das criancas.
7. Considerar as diferencas culturais
durante a comunicagéo.
8. Compartilhar informacfes sobre o
diagnostico e o tratamento.
9. Compartilhar informagdes sobre estilo de
vida e questdes psicossociais.
10. Incentivar o didlogo com todos 0s
familiares.
Spikes Jr* Instituto Tomando como | E recomendado que, antes que seja dada
Nacional de | referéncia 0 | qualquer ma noticia, deve-se buscar avaliar
Cancer Protocolo  Spikes | o grau de entendimento da crianga sobre
(INCA) para comunicacdo | seu atual estado de saude; a comunicacdo
(2011) de  mas-noticias, | deve ser realizada, preferencialmente, na
foram sugeridos | presenca dos pais; a informacdo deve ser
alguns aspectos | transmitida de forma simples de modo a
para que 0s | adequar-se as capacidades de compreensao
profissionais da | dacrianga; deve ser oferecido acolhimento,
oncologia buscando reduzir os impactos emocionais
pediatrica negativos da ma noticia.
pudessem estar
atentos ao
adaptar/adequar a
comunicacgéo para a
crianga.
Communicating BLAZIN et al. | Recomendacdes, Criancas menores e em idade escolar tém
Effectively in | (2018) estratégias, diferentes necessidades de comunicagéo.
Pediatric Cancer sugestbes para o | Para as criangas menores, deve-se buscar
Care: Translating didlogo do | acalmar e aliviar o sofrimento e demonstrar
Evidence into profissional com os | o cuidado por meio do toque leve. Para elas,
Practice pais e a crianca | os objetivos da comunicacdo devem ser de

sobre cancer.

Aborda  aspectos

como as principais

investigar sintomas incoémodos e validar as

experiéncias emocionais da crianca.
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funcdes da | Ja para as criancas em idade escolar, além
comunicacéo; dos anteriores, a comunicacdo deve
sugere uma | também incentivar a cooperagao e a adesao
abordagem as recomendac0es; educar sobre a doenca;

estruturada para | demonstrar respeito e preservar a
comunicagdo  do | autonomia da crianca.

diagnéstico aos
pais; comunicacdo
do prognostico ao
longo do tempo;
diretrizes para o
desenvolvimento da
alianca terapéutica;
objetivos da
comunicagdo com a
crianga por faixa
etéria; comunicagédo
no contexto da
doenca em
progressao.

Fonte: A autora (2020).

De forma geral, os protocolos acima descritos apontam a importancia dos diversos
aspectos que poderdo estar ligados ao ambiente, ao profissional, a familia e a crianca. Deve
haver a preparacdo do ambiente fisico para proporcionar um maior conforto, acolhimento e
privacidade, mas também do ambiente da comunicacéo, sendo ofertados momentos de escuta,
fala e acolhimento. A preparacdo do profissional deve acontecer com o intuito de recolher
informacdes personalizadas sobre a crianga, seu contexto e sua situacdo atual e perspectivas.
Deve incluir também a preparacéo técnica no sentido de se conhecer os protocolos e adotar
recomendacdes e estratégias para que seja realizada a comunicacao efetiva com a crianca e que

o profissional seja capaz de geriras repercussdes das noticias oferecidas.

No processo, é dada grande importancia a participacao da familia, inclusive para que
ela possa consentir, compreender e ser incluida no momento da comunicagdo com a crianga.
N&o obstante, os protocolos destacam como essencial a necessidade de adaptacdo da

informacdo para cada crianca, considerando seus fatores culturais, sociais, seus valores, seus
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contextos e sua fase de desenvolvimento, além de evidenciarem a importancia do respeito pela

crianca, por suas preferéncias, seus desejos e por sua autonomia.

2.6 COMUNICANDO POR MEIO DAS TECNOLOGIAS EDUCATIVAS

Num conceito mais amplo, tecnologia pode ser entendida como “um conjunto de saberes
e fazeres relacionado a produtos e materiais que definem terapéuticas e processos de trabalho e
se constituem em instrumentos para realizar agdes na produgao da saude.” (MANIVA et al,
2018, p. 1825).

As tecnologias educativas vém sendo utilizadas na pratica da saude como ferramentas
capazes de facilitar a aproximacdo e o processo de educacdo em saude entre profissionais,
pacientes, familiares e cuidadores. Essas tecnologias permitem ao profissional da salde a
aplicacdo sistematica de conhecimentos e saberes cientificos a fim de acolher, educar, informar
e produzir salde para esses sujeitos. No contexto de criancas adoecidas e/ou hospitalizadas, é
possivel, por meio de recursos e ac¢Bes educativas, minimizar ansiedades, medos e davidas,
promovendo conhecimento sobre sua doenca e tratamento e repercutindo na tomada de atitudes
para seu autocuidado (ROCHA, 2016; MANIVA et al, 2018).

Percebendo a importancia das tecnologias educativas nos cuidados em saude,
realizamos uma busca em base de dados da Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacoes
(BDTD) acerca dos instrumentos utilizados para validacdo de tecnologias educativas nos anos
de 2016 a 2019. Quanto ao tipo do material validado, pudemos observar a predominancia de
producdo de cartilhas. Desses estudos, apenas em Pereira (2014), Aradjo (2016), Rocha (2016),
e Melo (2017) verificamos o uso de tecnologias em formas de cartilha ou manual voltadas para

favorecer a compreensdo do diagnéstico de doencas cronicas e seus processos de tratamento.

Segundo Pereira (2014), em estudo de validacdo de uma cartilha de orientacéo sobre o
tratamento quimioterapico voltada para pacientes adultos, os enfermeiros que prestam cuidados
a pacientes em tratamento oncolégico tendem a elaborar, de forma empirica, materiais
educacionais que sdo utilizados largamente em instituicdes de saude, mas sem haver
preocupacdo em validar seus contetdos. Em seu estudo, corrobora com a ideia de que com a
tecnologia educativa foi possivel favorecer o entendimento do paciente sobre sua doenca e
tratamento, bem como foi capaz de promover o dialogo e, assim, contribuir para autonomia e

corresponsabilizacdo do paciente em tratamento oncoldgico.
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Rocha (2016), em estudo de validagdo de tecnologia educacional para familiares de
criangas com leucemia linfocitica aguda em isolamento protetor, refere que por meio da
validacdo da tecnologia educativa, e com seu auxilio, é possivel ao profissional que presta
assisténcia a crianca com cancer e seus familiares reconhecer e contemplar algumas das
necessidades e desejos por informacdo desses sujeitos, que na maioria das vezes ndo séo

verbalizadas.

Tanto os estudos de Araujo (2016) e Melo (2017) quanto o de Teixeira (2019)
concordam em afirmar que, por meio da tecnologia educativa, pode-se promover autonomia,
facilitando e mediando a comunicacdo entre o profissional e paciente, favorecendo a

compreensdo e aquisi¢do de conhecimentos sobre a doenca e o tratamento.

Em estudo de validacdo de uma tecnologia educativa para pacientes adultos onco-
hematoldgicos em tratamento quimioterapico ambulatorial realizado por Teixeira (2019), ele
afirma que existem lacunas quanto a construcdo e também a validagdo de materiais e
tecnologias educativas que abordem o processo de tratamento quimioterapico e que sejam

voltados para pacientes com cancer.

Em nossa busca, percebemos a escassez de materiais desenvolvidos para realizar a
comunicacdo com a crian¢a. Quando isso acontece, os materiais educativos ou tecnologias
educativas validados por especialistas, na realidade, foram idealizados para serem lidos pelo
mediador (profissional da satde e/ou familiar) e, a partir disso, as informacdes serem passadas
para a crianca. Nesses estudos também ndo foram encontrados materiais/tecnologias cujo
objetivo principal era a comunicagdo do diagnostico do cancer e também nao foram encontradas
tecnologias educativas que abordem o uso das histérias ou a contacdo de histérias na

comunicagdo com a crianca.

Historicamente, a literatura infantil em forma de contos de fadas, fabulas, livros
ilustrados, quadrinhos, dentre outros, € utilizada pelos adultos para tornar possivel a
comunicagdo com as criangas (PULIMENO, PISCITELLI, COLAZZO, 2020). Ao longo dos
anos, a literatura infantil tem sido explorada junto ao publico infantil por apresentar efeitos
benéficos com vistas a promogdo do pleno desenvolvimento e do bem-estar global de criancas
por meio de seu uso com fins pedagdgicos, didaticos, psicoldgicos e terapéuticos (PULIMENO,
PISCITELLI, COLAZZO, 2020; VELEZ, PRIETO, 2018).

Na perspectiva pedagdgica, alem de proporcionar entretenimento, a literatura infantil é

capaz de favorecer o aprendizado de novos conhecimentos e principios morais, utilizando-se
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de elementos que mantém o interesse e o envolvimento da crianca. E possivel oferecer a crianga
novos pontos de vista e aumentar sua capacidade de resolugdes de problemas, aprimorando,
assim, sua autoconfianca e resiliéncia (PULIMENO, PISCITELLI, COLAZZO, 2020; VELEZ,
PRIETO, 2018).

Em sua dimensdo didatica, a literatura infantil permite aprimorar e desenvolver o
vocabulério, as habilidades de comunicacdo e de raciocinio da crianga por meio da leitura,
escuta, escrita e oralizacdo. Ler ou ouvir histérias possibilita também a expressdo de
pensamentos e sentimentos da crianca. Ao ser incentivada a usar a imaginacao durante a leitura,
a crianca se torna capaz de se reconhecer dentro da historia e, a medida que se identifica com
0S personagens, torna-se capaz de reproduzir esses aprendizados durante o brincar,
interiorizando ainda mais a mensagem educativa aprendida nas historias (PULIMENO,
PISCITELLI, COLAZZO, 2020; VELEZ, PRIETO, 2018).

Para além de objetivos educacionais, a literatura infantil tem potencial para influenciar
de forma positiva 0 comportamento social e 0 bem-estar mental da crianga, acionando
mecanismos psicoldgicos que envolvem seus pensamentos, sentimentos e comportamentos.
Devido ao seu potencial terapéutico, as historias favorecem a reducéo da ansiedade, a superacéo
dos medos e conflitos internos, oferecendo conforto e ajudando no enfretamento das
adversidades (PULIMENO, PISCITELLI, COLAZZO, 2020; VELEZ, PRIETO, 2018). As
historias possibilitam as criancas dar significados, lidar com sentimentos, melhor compreender
e refletir sobre diferentes situacoes da vida (LAING et al, 2017).

A literatura infantil e a narracdo de historias vém sendo evidenciadas em pesquisas
cientificas, uma vez que tém se mostrado eficazes, dentre outras coisas, para favorecer a
construcdo com a crianga dos seus conhecimentos sobre saude, podendo ser utilizadas como
facilitadoras na aprendizagem sobre salde, violéncia, enfrentamento e resiliéncia, contribuindo
para promoc¢do da saude e bem-estar de criancas (PULIMENO, PISCITELLI, COLAZZO,
2020; LAING et al, 2017). Os fatores capazes de influenciar a maneira como as criangas irdo
construir esses conhecimentos vém sendo estudados nas mais diversas areas da saide como
forma de compreender quais 0s mecanismos responsaveis e capazes de influenciar crencas,
atitudes, intengdes e comportamentos da crianca (PULIMENO, PISCITELLI, COLAZZO,
2020).

A esse respeito, tem-se visto que na interacdo entre a narrativa e o leitor/ouvinte, o
mediador e os fatores do ambiente sdo capazes de influenciar no grau de envolvimento da

crianga. Para que se possam atingir efeitos terapéuticos a partir do uso das narrativas, €
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necessario que a criancga se identifique e seja capaz de se reconhecer quanto as semelhancas
geradas entre o contetdo da historia e as situacfes experienciadas pelos protagonistas para que
ela possa, entdo, amplamente ser capaz de aplicar as resolu¢cdes em sua propria vida. Além
disso, abordagens que se utilizam de histérias impressas, da presenca e da mediacdo do
profissional durante a contacdo se mostram mais eficazes para gerar mudancas de
comportamentos e outros efeitos sobre crengas, atitudes e intencdes das criangas (PULIMENO,
PISCITELLI, COLAZZO, 2020).

Contos de fadas e fabulas que contém grandes aventuras, herois, animais personificados,
personagens e ambientes magicos sdo capazes de oferecer uma experiéncia ainda mais rica
para a crianca, que aprenderd a lidar com suas insegurangas e vulnerabilidades, acessando-as
por meio da linguagem simbolica (PULIMENO, PISCITELLI, COLAZZO, 2020).A
identificacdo da crianca com o protagonista que se depara com diversas situacoes estressoras
favorece a autonomia da crianga, permitindo que ela seja capaz de enfrentar o estresse que esta

sendo vivenciado por ela e diminuindo, assim, sua ansiedade (VELEZ, PRIETO, 2018).

E sabido que as situacdes de adoecimento geram rupturas no equilibrio interno da
crianca, principalmente ocasionados pelas situacdes estressantes e dolorosas que podem ser
resultantes de processos de hospitalizacdo, seja por patologias agudas ou crénicas (VELEZ,
PRIETO, 2018).Nesse contexto, 0 uso das historias pode acontecer como mediadora do cuidado
— no sentido de humanizar a assisténcia prestada, proporcionando distracdo e amenizando
situacbes potencialmente estressoras — ou como ferramenta terapéutica, na medida em que
influencia positivamente na aceitacdo e no enfretamento da doenca pela crianca durante seu
processo de salde-doenca e favorece a comunicagdo e o vinculo com a equipe de cuidados
(BRONDANI, PEDRO, 2019; MOURA et al, 2014).

No contexto das doencas cronicas, as histérias contribuem para a aceitacdo do
diagnostico, para melhor adesdo ao tratamento, para reducdo do estresse e de experiéncias
dolorosas, gerando, assim, uma maior qualidade de vida da crian¢a adoecida (PULIMENO,
PISCITELLI, COLAZZO, 2020; VELEZ, PRIETO, 2018). Para criangas com cancer, estudos
mostram que o uso de estratégias que envolvem histérias infantis por profissionais contribui
tanto para a reducdo da ansiedade e preocupagbes quanto para o desenvolvimento de
habilidades de enfrentamento da doenga, mudanga de emogdes e ressignificacdo (IBRAHIM et
al, 2020).

Dessa maneira, as histdrias podem, entdo, ser compreendidas como tecnologias

educativas relevantes para a constru¢do da comunicag¢do com a crianga na perspectiva da salde,
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possibilitando ao profissional da saide ampliar a dimensdo do cuidar no contexto da crianca

com cancer.
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3 METODOLOGIA
3.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo do tipo metodologico com énfase na validacdo de contetido e

aparéncia de uma tecnologia educativa mediante manifestagdo de juizes especialistas.

A pesquisa metodoldgica se utiliza de métodos complexos para desenvolver, avaliar e
aperfeicoar instrumentos e estratégias metodoldgicas, utilizando-se de dados quanti-
qualitativos (POLIT, BECK, 2011).

A validade de conteldo se baseia no julgamento realizado por um grupo de especialistas
com experiéncia na area do conteido e com o objetivo de avaliar a qualidade do estudo, ou seja,
de julgar se o conjunto dos itens é abrangente e representativo ou se ele representa
adequadamente sua finalidade proposta. Ja a validade de aparéncia é uma forma de avaliacdo
subjetiva e superficial, também realizada por grupo de juizes, que tem por objetivo verificar se
0 contedo é compreensivo para a populacdo a qual se destina quanto a clareza dos itens,
facilidade de leitura, compreenséo e forma de apresentacéo (POLIT, BECK, 2011; OLIVEIRA,

2006). Optou-se para este estudo a validacdo de contetdo e aparéncia da tecnologia.

Nesse sentido, o presente estudo buscou avaliar a tecnologia educativa enfocando os
aspectos relacionados aos Objetivos, Contelido, Linguagem, Relevancia, llustracées, Layout e
Motivacéo, conforme Figura 1. E importante salientar que a historia presente no livro Flor da
Raiz Vermelha foi desenvolvida anteriormente ao processo de validacdo e ja se encontra em
uso na prética clinica em diversos centros que prestam assisténcia a pacientes com cancer
infantojuvenil no Brasil e que os aspectos abordados no material de apoio foram construidos a
partir das tematicas abordadas no livro.

Figura 1 — Dominios de validacdo de contedido e aparéncia presentes no instrumento de validacdo da tecnologia
educativa. Recife-PE, 2019.

Validagdo

Avaliagdo de Avaliagdo de
Contetndo Aparéncia

Objetivos Contetndo Relevancia Linguagem llustragao Layout Motivagdo

Fonte: A autora (2019).
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O dominio Objetivo propde avaliar os propositos, metas ou fins que se desejam atingir
com a utilizagdo da tecnologia educativa; Contetdo busca avaliar as informac6es contidas na
tecnologia educativa; Linguagem refere-se a avaliacdo das caracteristicas linguisticas, de
compreensdo e estilo de escrita e dos conceitos abordados na tecnologia educativa; Relevancia
considera as caracteristicas que avaliam o grau de significacdo da tecnologia educativa;
llustragdes se propdem a avaliar as ilustragdes utilizadas na tecnologia educativa; Layout busca
avaliar o formato da apresentacdo do material ao leitor de forma que desperte seu interesse para
leitura; e o dominio Motivacdo refere-se a avaliagdo da motivacdo para leitura da tecnologia
educativa (BARROS, 2015).

Cabe ressaltar que o material de apoio também foi avaliado seguindo os critérios de:
clareza e objetividade dos conteddos; uso de linguagem de facil compreensdo;
autocompreensdo dos conteudos pelo profissional, no sentido de capacita-los e apropria-los
quanto a temaética e para conducdo da tecnologia dentro dos pressupostos tedricos sobre
comunicacdo de noticias dificeis e da comunicacdo com a crianga em que 0 material esta
baseado. Para tal foi realizada uma adaptacdo tematica do instrumento proposto para avaliacéo

de material de apoio do estudo de Oliveira (2017).

3.2 DESCRICAO DA TECNOLOGIA EDUCATIVA

3.2.1 Contextualizac¢do do desenvolvimento da tecnologia

A tecnologia educativa em questdo se trata do livro Flor da Raiz Vermelha
acompanhado do material de apoio, que foi construido com o objetivo de direcionar o
profissional da satde da equipe multidisciplinar com vistas a auxilia-lo durante o processo de
comunicacdo do diagnostico e processo de tratamento a criangca com cancer, no inicio do

tratamento oncoldgico.

Originalmente, a obra — historia ilustrada e transformada em livro — fez parte de um
projeto de educacédo continuada iniciado em 1994 entre as institui¢des Instituto Materno Infantil
Fernando Figueira (Imip) em Recife-Pernambuco, o Centro de Hematologia e Oncologia
Pediatrica (Cehope) em Recife-Pernambuco, o St. Jude Children’s Research Hospital em
Memphis-EUA e o Nucleo de Apoio a Crianga com Cancer (Nacc) em Recife-Pernambuco com
intuito de oferecer apoio psicossocial aos pacientes e familiares de criangas e adolescentes com

cancer.
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A primeira publicacdo da historia se deu em 2001 e sua tiragem foi restrita, inclusive
para comercializagdo. Com a publicagdo do livro, ele passou a fazer parte dos materiais
educativos disponibilizados gratuitamente ao paciente e seus familiares no momento da
admissdo na Unidade de Oncologia Pediatrica do Imip, atual Instituto de Medicina Integral
Prof. Fernando Figueira. Além disso, foi disponibilizado pelo Cehope aos membros da equipe
multidisciplinar que fazem uso do livro até os dias atuais como recurso para o enfrentamento

da doenca e comunicacéo diagndstica junto a crianga com cancer.

Com isso, o livro passou a ser utilizado por equipes multidisciplinares, inclusive sendo
citado em artigo cientifico e capitulo de livro, como no artigo “Diversdo em movimento: um
projeto ludico para criangas hospitalizadas no Servigo de Oncologia Pediatrica do Instituto
Materno Infantil Prof. Fernando Figueira, IMIP” publicado na Revista Brasileira de Satude
Materno Infantil em 2007, e no livro Temas em Psico-oncologia organizado pela Sociedade
Brasileira de Psico-oncologia em 2008 (PEDROSA, GOMES, 2008; PEDROSA et al, 2007).

Em 2016, o livro passou a ser objeto de estudo da autora — que possui o direito autoral
sobre 0 uso da obra — durante sua p6s-graduacdo Lato senso em Oncologia Multidisciplinar
pela Faculdade Pernambucana de Saude (FPS/Imip), com trabalho intitulado “Proposta de
intervengdo multidisciplinar com uso do livro ‘Flor da Raiz Vermelha’ como recurso para
comunicacdo do diagndstico e adesdo ao tratamento do paciente infanto-juvenil com cancer”
(LIMA, 2016).

Na ocasido, o livro foi proposto como recurso terapéutico multidisciplinar a partir do
estudo que correlacionava os assuntos abordados na narrativa com os assuntos levantados na
literatura por meio de revisdo bibliogréafica acerca da tematica sobre cancer infantil. Como
resultado, foi visto que o recurso narrativo tem potencial para facilitar a comunicacdo do
profissional da satide com o publico infantojuvenil a fim de minimizar os impactos negativos

do diagnostico e favorecer a adesdo ao tratamento oncolégico (LIMA, 2016).

Apesar dos relatos documentados de uso da obra, sua utilizacdo enquanto tecnologia
educativa ndo foi sistematicamente avaliada. Ademais, 0 uso da tecnologia educativa em saude
tem sido apontado, na literatura, como possibilidade de ampliagdo do cuidado no sentido de
promover salde e favorecer autonomia dos individuos e da comunidade por meio do
esclarecimento e do estimulo ao conhecimento, facilitados pelo profissional da saude (REIS,
SANTOS, KIETZER, 2017; NIETSCHE, TEIXEIRA, MEDEIROS, 2014).
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Para os fins deste estudo, o livro necessitou de uma nova ilustracdo, diagramacéo e
posterior publicagdo, uma vez que houve o fechamento da editora, e também com o intuito de
atualizar as ilustracGes para deixar o material mais atrativo (Figura 2). Ainda com o objetivo de
enriquecer e melhor direcionar o recurso, foi desenvolvido o material de apoio com informacdes

que orientardo os profissionais quanto ao uso do recurso.

Figura 2- Capa do livro Flor da Raiz Vermelha e do material de apoio, respectivamente.
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Fonte: A autora.

3.2.2A tecnologia educativa

A tecnologia educativa proposta trata-se de um livro de fic¢ao infantil e de um material
de apoio direcionados para serem utilizados pelo profissional da saide durante a comunicagéo
do diagnéstico com criangcas com cancer em inicio de tratamento oncolégico, na faixa etéria de

4 a 10 anos.

A tecnologia foi desenvolvida para que seja utilizada pelos profissionais da saude das
mais diversas areas, preferencialmente os que geralmente sdo incluidos no processo de
comunicacdo do diagnéstico a crianga com cancer (médicos, enfermeiros, psicdlogos,
terapeutas ocupacionais), a partir do entendimento de que todos os profissionais da saude tém
valiosas contribuicBes pertinentes as especificidades de cada area, reconhecendo a importancia
do uso de seus saberes, habilidades, conhecimentos e experiéncias profissionais como
essenciais para potencializacdo do uso dessa tecnologia.

O livro Flor da Raiz Vermelha é uma obra de ficgdo infantil, de producdo independente,
escrito a partir da experiéncia pessoal da autora que relata, a partir de uma narrativa com

linguagem metaforica, o processo vivenciado durante seu proprio tratamento oncolégico: a
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descoberta da doenca, as experiéncias vivenciadas durante o tratamento e sentimentos

experimentados por uma flor que adoeceu.

No livro é apresentada a trajetoria desde o inicio dos sintomas, a confirmacdo do
diagnostico de cancer e situacdes vivenciadas ao longo do processo até o término do tratamento
oncoldgico. Os personagens e o ambiente mesclam elementos da natureza (imaginario) e do
ambiente de tratamento (realidade), buscando introduzir a crianca sua nova realidade de

adoecimento e cuidados (Figura 3).

Figura 3- llustracdo do livro Flor da Raiz Vermelha mostrando a personagem perdendo suas pétalas, fazendo
aluséo a queda dos cabelos como efeito das quimioterapias
&>y °

— g
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@

seria preciso que ela tomasse um forte inseticida e que, por isso,

aflorzinha teria que perder suas pétalas. £ a flor ficou “careca”. O 6
Dona Fl

Fonte: A autora.

Espera-se que, por meio da tecnologia educativa Flor da Raiz Vermelha, o profissional

da salde possa auxiliar a crianca em seu processo de adoecimento para que ela seja capaz de:

) Compreender sobre seu diagnostico e processo de tratamento oncoldgico.

° Perceber e identificar semelhancas e diferengas no seu percurso de descoberta
da doenga.

° Conhecer os principais sinais e sintomas do cancer.

° Reconhecer a necessidade da hospitalizagdo e de se iniciar o tratamento como

recurso para o restabelecimento da sua saude.

° Distinguir as principais possibilidades terapéuticas disponiveis para 0 Seu
tratamento oncologico.

° Identificar e compreender os principais efeitos colaterais e mudancas
ocasionados pelo tratamento oncoldgico necessario a sua recuperagéo.

° Conhecer os principais aspectos que podem influenciar o controle de infecgdes

durante o tratamento.
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) Identificar as redes de apoio que possam servir de suporte para o enfrentamento
da doenga.

° Construir junto ao profissional da equipe de cuidados uma relacdo de confianca.

° Construir novos conhecimentos sobre a doenca e seu tratamento a partir da

mediacéo e do dialogo.
) Expressar suas davidas, medos e angustias a respeito da doenca e do processo
de tratamento.

) Sentir-se respeitada, valorizada e acolhida durante a comunicagdo com o0

profissional.

Para potencializar a utilizagdo do livro, foi desenvolvido o material de apoio que
apresenta ao profissional os aspectos relacionados a historia — identificacdo dos personagens,
significados dos termos, correlagdo com momentos do tratamento, entre outros, bem como
orientacOes sobre a utilizagdo do material com fins a comunicagéo do diagndstico e do processo
de tratamento a crianga com cancer —, aspectos relacionados as principais manifestacdes do
cancer na crianca, tipos de tratamento, seus efeitos colaterais e repercussdes, e também aspectos

relacionados a comunicagdo com a crianca no momento do diagnostico (Figura 4).

Toda a construcdo do material de apoio foi fundamentada em principios baseados em
diretrizes nacionais e internacionais para a comunicagdo com a crianca disponiveis na literatura
(SBP 2018a; ANCP, 2012; INCA, 2010; SIOP, 2000), bem como a partir da experiéncia clinica
da autora. Com o auxilio dos elementos e contetdos que aparecem na prépria historia, foram
levantados elementos considerados essenciais no processo de comunicagdo com a crianga e que
subsidiassem o profissional durante a utilizacdo da tecnologia no sentido de oferecer
orientagdes sobre a utilizacdo do livro Flor da Raiz Vermelha para que a comunicagdo com a
crianca com cancer, no momento do diagndstico e do processo de tratamento, seja feita de

maneira que a crianga possa sentir-se acolhida, escutada e incluida nesses processos.

Figura 4- Imagem do sumario do Material de Apoio Flor da Raiz Vermelha
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No material de apoio € apresentada individualmente cada parte da histéria, trazendo ao
profissional algumas reflexdes e sugestdes para o didlogo com a crianca, construidas com base
nos principios adotados e na experiéncia do uso do livro na préatica da autora. Foram abordados
0s aspectos mais relevantes a comunicacdo do diagnostico e do processo de tratamento

oncologico, conforme ilustrado na Figura 5.

Figura 5- Recorte do Material de Apoio Flor da Raiz Vermelha com reflexdes e sugestdes ao profissional.
-
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Sugestdes paraociélo_gooom a crianga:

# As pessoas ndc parecem felizes, ndo é
mesmo?

# Vocé acha que os donos da fiorzinha

estio preccupados com ela? Por qué?

& # A florzinha parece estar chorando. Por

— : que ela esta choranda?

Pagina 6 — Relata o agravo nos M O que vocé acha que a fiorzinha estd

sintomas: a preocupagdo dos -sentindo?

cuidadores com a personagem: a

dificuldade em se descobrir o real

motivo das dores sentidas pela

personagem.

Reflexdes para o profissional: Qual tera sido o percurso da crianga até chegar ao hospital? A
doenga foi descoberta através dos sintomas ou apenas comprovada através de exames? Houve demora
para se descobrir? E interessante saber que a demora para descobrir o diagndstico aumenta o medo e
a inseguranga da crianga com relag3o ao tratamento, podendo dificultar o diagnostico e reforgar ainda
mais o estigma relacionado a doenga.

Fonte: A autora.
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Pensar a comunicacdo do diagndstico e processo de tratamento oncoldgico para a
crianga com cancer, no sentido de desenvolver ferramentas para sua efetivagéo, pode contribuir
para a eficacia desse processo. Na perspectiva de promover um cuidado integral e humanizado,
preocupado em minimizar o sofrimento, e se utilizando de algumas das diretrizes sobre
comunicacdo do diagndstico e noticias dificeis, propde-se a utilizacdo da tecnologia educativa
a partir de principios tais quais:

° Possibilidade de construcdo da relacdo de confiangca entre a crianca e o
profissional da equipe de cuidados.

° Possibilidade de construcdo do conhecimento a partir do didlogo.

) Possibilidade de abordar assuntos dificeis que envolvem perdas e rupturas de

forma mais amena e numa linguagem compreensivel a crianca.

° Respeito a crianca engquanto sujeito.

° Respeito e valorizacdo do conhecimento, da opinido e do ponto de vista da
crianca.

) Acolhimento dos medos e angustias da crianca frente ao adoecimento.

° Desenvolvimento da empatia.

° Realizar escuta atenta e sensivel.

Cabe salientar que o material de apoio foi pensado no intuito de guiar o profissional. No
entanto, isso jamais deve limitar as possibilidades e a autonomia dos profissionais em sua
intervencdo. Do mesmo modo, é necessario ao profissional da saude conhecer a historia da
doenca, o diagndstico e o progndstico para cada crianca antes do uso da tecnologia, visto que
sera necessario considerar as possiveis particularidades e singularidades encontradas no

processo de adoecimento e tratamento de cada uma delas.

Nesse sentido, espera-se que a tecnologia educativa — livro Flor da Raiz Vermelha junto
ao seu material de apoio — possa contribuir para a pratica do profissional da saude que presta
assisténcia oncologica pediatrica, colaborando com o processo de comunicagao do diagndstico
e de tratamento e, num sentido mais amplo, de adaptar a comunicacdo as diversas

possibilidades, favorecendo a oferta do cuidado individual e pertinente a crianga com cancer.

3.3 LOCAL DO ESTUDO
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A pesquisa aconteceu de modo virtual e contou com a participagdo de profissionais de
salide que prestam assisténcia a criangas com cancer em estabelecimentos de saude habilitados,
como Centros ou Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (Cacons e

Unacons) referéncias no tratamento oncoldgico de criancas e adolescentes com cancer.

No Brasil, existem atualmente 317 unidades e centros de assisténcia oncoldgica
habilitados pelo Ministério da Satde, com pelo menos uma unidade em cada um dos estados
do pais. Destes, 78 Cacons e Unacons possuem servicos de oncologia e hematologia pediatrica,
exclusivos ou ndo, em 17 estados brasileiros (AL, AM, BA, CE, ES, MT, MS, MG, PA, PB,
PR, PI, RN, RS, RJ, SC, SP) (BRASIL, 2019). Para o estudo, obtivemos respostas de
profissionais que atuam em servicos de oncologia pediatrica nos estados de Pernambuco, S&o

Paulo, Goiés, Rio de Janeiro, Parana e Minas Gerais.

3.4 DEFINICAO DOS PARTICIPANTES

Os juizes especialistas foram profissionais da salde — com especializa¢cGes e/ou
mestrado, e/ou doutorado, e/ou p6s-doutorado com expertise na area de oncologia pediatrica
e/ou comunicacdo de mas noticias — que aceitaram participar do estudo. A composicdo dos
juizes especialistas para a validacdo envolveu profissionais que geralmente sdo incluidos no
processo de comunicagdo do diagndstico, como médicos, psicologos, enfermeiros, terapeutas
ocupacionais, e ainda contou com a participacdo de fisioterapeutas e assistentes sociais,

buscando-se valorizar suas opinides, sugestdes e criticas.

Os participantes foram selecionados por conveniéncia, respeitando-se os critérios de
elegibilidade e por meio de técnica de amostragem de rede do tipo ndo probabilistica, nomeada
como “bola de neve”, que seleciona individuos com perfil para a pesquisa por meio de indicacao
dos anteriores (CRESWELL, 2014; POLIT; BECK; HUNGLER, 2004). Na selecéo dos juizes
foram adotados os critérios de inclusdo adaptados da proposta de Joventino (2010), sendo
selecionados os que atingiram um minimo de cinco pontos dentre os critérios estabelecidos
(Quadro 2).

Quadro 2 — Critérios de classificacdo para selecdo dos juizes. Recife — PE, Brasil, 2019.
Critérios de inclusdo Pontuagéo

Ser doutor ou mestre na area de interesse® 3 pontos

Ser especialista na area de interesse* 2 pontos
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Possuir artigo publicado em periddico indexado, nos ultimos cinco anos, | 2 pontos/trabalho
pertinente a area de interesse*.
Apresentar experiéncia docente na area de interesse*. 1 ponto/trabalho

Ter atuacéo préatica profissional na area de interesse* nos ultimos cinco anos. | 4 pontos/trabalho

Possuir publicagdo de trabalhos em eventos cientificos na area de interesse* | 1 ponto/trabalho
nos Ultimos cinco anos.
Possuir curso de capacitacdo na area de interesse® nos Gltimos cinco anos. 1 ponto/trabalho

*Area de interesse: oncopediatria e/ou comunicagdo de mas noticias.
Fonte: Adaptado de Joventino (2010)

Foram convidados para participar do estudo 56 profissionais da area da salde.
Inicialmente, aceitaram participar do estudo 42 especialistas. No entanto, apenas 28
responderam ao instrumento de validacdo. A avaliagcdo de um dos juizes estava incompleta,
sendo considerada como uma perda, de modo que a populacdo alvo do estudo foi constituida

por 27 juizes especialistas.

A literatura ndo apresenta consenso no que se refere ao quantitativo de juizes
considerado ideal para o processo de validagdo (NOUR, 2018). Para Fehring (1986) a amostra
ideal varia de 25 a 50 especialistas. Lynn (1986) recomenda o nimero minimo de cinco e
méaximo de dez. Pelas recomendacdes de Pasquali (1997), sdo sugeridos de seis a vinte sujeitos,
sendo necessario no minimo trés individuos em cada grupo de profissionais selecionados.
Estudos ressaltam a importancia de se utilizar um nimero impar de juizes para evitar empate
de opinides (OLIVEIRA, FERNANDES, SAWADA, 2008; LOPES, 2004), devendo-se,
portanto, consideraras caracteristicas do instrumento, aspectos como a formacéo, qualificacdo
e disponibilidade dos profissionais para nortear a tomada de decisdo (LYNN, 1986; GRANT,
DAVIS, 1997).

3.5 COLETA DE DADOS

Com os especialistas que preencheram os critérios de elegibilidade foi realizado contato
prévio por meio do aplicativo mobile WhatsApp, por e-mail ou pessoalmente. Apos a
identificacdo da pesquisadora e breve apresentacdo do estudo, o especialista era convidado a
participar do estudo. Caso ao primeiro contato houvesse interesse por parte do potencial juiz,
foi enviado por e-mail: 1- Carta-convite contendo os objetivos do estudo (APENDICE A); 2- a
primeira versao do livro e material de apoio em PDF e os links do GoogleForms para o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE B) e para o instrumento de
validag&o da tecnologia educativa (APENDICE C e D).
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Para apreciacédo e devolutiva dos instrumentos, cada avaliador teve o prazo de 15 dias,
contados a partir da data de envio do e-mail, para a avaliacéo e retorno a pesquisadora. Os juizes
especialistas que ndo responderam ao contato dentro do intervalo de 30 dias, que ndo
finalizaram o questionario no prazo estipulado ou que ndo responderam completamente ao
questionario ndo foram incluidos na pesquisa. Trés participantes entraram em contato com a
pesquisadora solicitando a extensdo do prazo, sendo concedido um novo prazo de mais 10 dias.

Os dados foram coletados no periodo de maio a setembro de 2020.

3.6 ANALISE DOS DADOS

Para analise quantitativa dos dados foi utilizado o indice de Validade de Conteldo
(IVC), que mede o grau de concordancia dos avaliadores sobre determinados aspectos do
instrumento e de seus itens (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Foi adotado para ponto de corte
IVC igual ou superior a 80% (8,0), conforme preconizado por Polit e Beck (2006).

O IVC foi calculado por meio da soma de concordancia dos itens julgados como “4” ou
“5” pelos juizes especialistas. No presente estudo, as respostas “4” e “5” assinaladas pelos juizes
especialistas correspondem as respostas “concordo” e “concordo totalmente” (ALEXANDRE;
COLUCI, 2011).

O célculo do IVC seguiu trés abordagens: a) I\VC por item a partir da soma das respostas
positivas (concordo e concordo totalmente) dividida pelo nimero de participantes por item; b)
indice de concordancia por dominio avaliado por meio da soma das médias dos I\/Cs por item
dividindo-se pelo ndmero de itens de cada dominio; ¢) indice de concordancia geral calculado
por meio da média aritmética dos 1\VVCs dos dominios (POLIT; BECK, 2006).

Os dados gerados foram analisados com auxilio do programa Excel e foram compilados
em base de dados numeérica no programa Bioestat, no qual foram agrupados e organizados em
numeros absolutos e percentuais, permitindo sua interpretacdo e explanacdo quantitativa
descritiva. A analise ocorreu a partir do indice de validade de conteudo para cada dominio.

As sugestdes e comentarios oferecidos pelos especialistas foram submetidas a técnica de
Anadlise de Conteudo categorial ou temética (BARDIN, 2011).

Para a sua operacionalizagéo inicialmente foi realizada a organizacdo e leitura geral do

material coletado, considerando a representatividade e pertinéncia de seus conteddos. Na

segunda etapa, de exploracdo do material, foi realizada a codificacdo e categorizagéo do
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contetdo. Segundo Bardin (2011p. 149) o processo de categorizacdo pode ser realizado por
dois processos inversos: “¢ fornecido o sistema de categorias ¢ repartem-se da melhor maneira
possivel os elementos a medida que vao sendo encontrados [...] (ou) o sistema nédo é fornecido,
antes resulta da classifica¢dao analogica e progressiva dos elementos”. Neste trabalho optou-se
pela primeira opgdo uma vez que as categorias foram criadas a priori tendo como critérios o0s
dominios de validac&o.

Por ultimo, na terceira etapa de analise foi realizado o tratamento dos resultados, sua
interpretacdo e articulacdo com a literatura. As informacdes coletadas permitiram a adequacgéo
tanto do contetdo da histéria, quanto do contetido do material de apoio, para que a tecnologia

educacional pudesse atingir 0s objetivos propostos.

3.7 ASPECTOS ETICOS

Para realizacdo deste estudo foram atendidos e respeitados os preceitos éticos das
Diretrizes e Normas que regulamentam as pesquisas envolvendo seres humanos contidos na
Resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude. O estudo foi
autorizado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Pernambuco,

com parecer de aprovacdo sob n° 3.745.870.

A coleta de dados foi realizada mediante o aceite dos participantes ao Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), ap6s todos serem informados sobre o objetivo do
estudo. Os participantes foram, ainda, orientados sobre o direito de desisténcia a qualquer
momento e a respeito da garantia de sigilo de identidade a fim de evitar constrangimentos. Tudo
foi conduzido obedecendo-se aos principios da autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia,
justica e equidade. Inclusive, com disponibilidade da pesquisadora para esclarecer davidas e

fornecer orientacdes e informac6es sempre que solicitada.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO
4.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

Participaram da pesquisa 27 profissionais, sendo apenas dois do sexo masculino. Eram
procedentes dos estados de Pernambuco (15), Séo Paulo (7), Goias (1), Rio de Janeiro (1) e
Parana (2), Minas Gerais (1). Conforme expresso na tabela 1, os profissionais de diferentes
areas de formacdo, em sua maioria tinha pelo menos uma pdés-graduacao latu senso, e nove
também haviam cursado pos-graduacéo stricto senso. Referente ao tempo de atuacdo na érea,
18 profissionais possuem mais de 10 anos de atuacdo, e dentre os participantes, 67% tem

publicacGes relacionadas a oncopediatria (Tabela 1).

Tabela 1- Caracterizacdo dos juizes especialistas. Recife, 2020

Sexo N (%)
Feminino 25 92,59
Masculino 2 7,41
Faixa etaria (anos) N %
24-40 17 62,96
41-60 7 25,93
Mais de 60 3 11,11
Graduacgao N %
Terapia Ocupacional 8 29,63
Psicologia 6 22,22
Enfermagem 5 18,52
Medicina 3 11,11
Servigo Social 3 11,11
Fisioterapia 2 7,41
Tempo de Formagéo (anos) N %
1-3 3 11,11
4-6 3 11,11
7-9 3 11,11
10-12 7 25,93
13-15 3 11,11
Mais de 15 8 29,63
Ocupacéo atual N %
Assisténcia 11 40,74
Assisténcia + Ensino + Pesquisa 8 29,63
Assisténcia + Ensino 4 14,81
Ensino + Pesquisa 3 11,11
Assisténcia + Pesquisa 1 3,70
Formacdo complementar N %
Especializacdo/residéncia 18 66,67
Mestrado 4 14,81
Especializacdo/residéncia + mestrado 2 7,41
Doutorado 1 3,70
Pés-doutorado 1 3,70
Especializacdo/residéncia + mestrado + 1 3,70
doutorado

Tempo de atuacao na area (anos) N %
1-3 3 11,11
4-6 7 25,93
7-9 4 14,81
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10-12 3 11,11
Mais de 15 10 37,04
Funcé&o/cargo na instituicéo N %

Terapeuta Ocupacional 7 25,93
Psico6logo 5 18,52
Assistente social 3 11,11
Enfermeiro 3 11,11
Médico oncopediatria 3 11,11
Gerente de enfermagem 1 3,70
Coordenador de Terapia Ocupacional 1 3,70
Fisioterapeuta 1 3,70
Fisioterapeuta — uti oncopediatrica 1 3,70
Psic6logo-diretor 1 3,70
Professor 1 3,70
Publicacbes N %

Oncopediatria 18 66,67
N&o possui publicagdes 4 14,81
Comunicacdo de més-noticias 2 7,41
Transplante de medula éssea 1 3,70
Dor + Terapia Ocupacional, Neonatologia + 1 3,70

Terapia Ocupacional, Cuidados Paliativos +
Terapia Ocupacional

Fonte: A autora (2020).

Dos 27 juizes especialistas que avaliaram a tecnologia, apenas dois participantes foram
do sexo masculino. A média de idade dos participantes foi de 33,4 anos, variando entre 24 e 70
anos. Os profissionais eram de diferentes areas de atuacdo e tinham formacdo em Medicina,

Enfermagem, Psicologia, Terapia Ocupacional, Servico Social e Fisioterapia.

Referente ao tempo de formacdo na area, prevaleceu o nimero de profissionais com
formacédo superior a 10 anos, o que evidencia o conhecimento especifico e expertise na tematica.
Somente trés profissionais ndo estdo, atualmente, atuando na assisténcia, porém estdo ligados
ao ensino e pesquisa na area da Oncologia Pediatrica. A maioria dos profissionais (48,15%)
tinha tempo de atuacdo na area superior a 10 anos. Dos participantes, quatro ocupam,

atualmente, cargos na gestdo e apenas um ocupa exclusivamente o cargo de professor.

No que diz respeito a qualificacdo dos juizes especialistas, todos os profissionais
declararam possuir ao menos uma formacdo complementar, a maioria com
especializacao/residéncia (66,67%). Vinte e trés profissionais possuem publicacdes nas areas

tematicas e afins (Tabela 1).

A definicdo do numero de participantes especialistas de um estudo de validagdo nao é
padronizada na literatura (NOUR, 2018). No entanto, Powell (2003) chama a atengéo para que
a representatividade dos juizes seja avaliada melhor pelas suas qualificagbes do que por sua

guantidade. O fato de os juizes serem especialistas na area de interesse do construto é
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imprescindivel para uma adequada avaliacdo da representatividade ou relevancia de contetdo
dos itens submetidos a analise (ALEXANDRE; COLUCCI, 2011).

Nesse sentido, os dados de caracteriza¢do apontam que o0s participantes tém experiéncia
no campo em discussdo, o que se explicita ndo somente no tempo de atuacdo, mas também no
investimento em formagdo e publicacdo na area. Essa experiéncia contribuiu para um olhar
melhor direcionado, adequado e cauteloso, sobretudo para o contetido da tecnologia. Ademais,
buscou-se selecionar especialistas de diferentes areas da saude com intuito de valorizar suas

opiniBes e enfoques diversos sobre a tematica deste estudo.

Os resultados provenientes do questionario serdo apresentados por dominios. Para cada
dominio foi realizado o calculo do IVC (indice de Validacio de Contelido), que consiste na
avaliacdo da concordancia dos profissionais em relacdo ao conteido apresentado. Foi adotado
para ponto de corte IVVC igual ou superior a 80% (8,0), conforme preconizado por Polit e Beck
(2006), entendendo-se que, nos dominios nos quais o percentual for inferior a esse valor,

considera-se haver uma incongruéncia entre os contetdos.

As sugestdes dadas pelos especialistas foram analisadas e avaliadas pelas pesquisadoras
guanto as alteracdes a serem realizadas tanto na histdria quanto no material de apoio. Todas as
sugestdes consideradas pertinentes foram acatadas independentemente da pontuacdo atribuida

pelo especialista.

4.2 VALIDACAO DA TECNOLOGIA EDUCATIVAFLOR DA RAIZ VERMELHA

Os resultados obtidos por meio do processo de avaliacdo dos juizes especialistas
apontam para a validacdo da tecnologia educativa Flor da raiz vermelha. A tecnologia educativa
obteve um ICV geral de 94%, demonstrando sua adequacdo como tecnologia educacional para

comunicagdo do diagnostico e processo de tratamento para criangas com cancer (Tabela 2).

Tabela 2 — indice de Validagdo de Contetido. Recife, 2020.

Dominio IvVC
Obijetivos 0,90
Relevancia 0,93
Contetdo 0,93
Linguagem 0,94
lustracdes 0,95
Layout 0,96
Motivacéo 0,99

Material de apoio 0,96
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Indice de concordancia geral 0,94
Fonte: A autora (2020).

A validagdo de tecnologias educativas confere maior qualidade ao processo de
comunicacdo na assisténcia em salde. O processo reforca a confiabilidade das informacdes
apresentadas e ressalta o grau de coeréncia dessas informacgdes para atender aos objetivos
propostos, inclusive no processo de ensino-aprendizagem, tornando-se um importante recurso

que beneficia tanto o publico-alvo quanto o profissional da satde (PAIVA, VARGAS, 2017).

Para as criancas, familiares e profissionais da saude que estardo conectados dentro do
contexto da oncologia pediatrica, € de grande valia ter acesso a um recurso validado para
comunicacdo do diagnostico e processo de tratamento oncolégico. Isso significa que, além de
ter um material confiavel e que contempla as especificidades da oncologia pediatrica, esses
sujeitos terdo disponivel um material com linguagem sensivel e adaptada as particularidades do
‘estar crianga adoecida pelo cancer’ e que se propde a acolher a partir do comunicar,
contribuindo para a construcéo do vinculo com a crianc¢a e corroborando para o cuidar integral

e multidimensional.

Buscando um melhor entendimento dos resultados da avaliacdo, os dados quantitativos
do questionario e suas respectivas sugestdes serdo apresentados de forma compilada e
agrupados de acordo com cada um dos seus dominios considerando, separadamente, o livro e 0

material de apoio.

4.2.1 Resultados referentes a valida¢cio por dominio do Livro

4.2.1.1 Dominio Objetivos

Na avaliacdo geral das respostas para o0 dominio Objetivos, verificou-se concordancia
de 90% entre os juizes especialistas (Quadro 3). Os indices de validacdo foram superiores a
85%, com excecao do item 8, relacionado aos conhecimentos sobre os principais aspectos que
podem influenciar o controle de infeccbes durante o tratamento, que alcangcou 74% de
concordancia. A validagdo para esse dominio foi enriquecida com comentarios discursivos
pelos juizes que corroboram com essa avaliacgao:

“Tudo conforme as orientagoes psicossociais respeitando o desenvolvimento individual e
cronologica de cada crianga.” (J14)

“Entende o contexto familiar de cada paciente” (J24)
“A abordagem ludica estd bem interessante.” (J8)

“Sim, pode ser um eficaz instrumento de ligacdo entre paciente e equipe clinica, ajudar na
Jformagdo de vinculos.” (J12)



“Contextualiza de forma ludica o universo da doenga oncologica.” (J9)

Quadro3- Apresentacdo dos itens do dominio Objetivos
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Item

CT

C

NCD

IvVC

1. Os objetivos da tecnologia educativa sdo coerentes as
necessidades da crianga com cancer.

14

11

0,93

2. A tecnologia educativa é capaz de favorecer o entendimento da
crianga acerca do seu diagnostico e do processo de tratamento
oncoldgico.

16

0,93

3. A tecnologia educativa é capaz de promover o conhecimento
sobre os sinais e sintomas do cancer.

17

0,85

4. A tecnologia educativa é capaz de promover o conhecimento
sobre as principais possibilidades terapéuticas disponiveis para o
tratamento oncoldgico.

10

14

0,89

5. A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento
sobre o processo de tratamento oncoldgico.

16

0,93

6. A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento
sobre as principais mudancas ocasionadas pelo tratamento
oncolégico, necessarias para recuperacao.

15

0,85

7. A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento
sobre os principais efeitos colaterais que podem ocorrer durante o
tratamento oncoldgico.

15

0,85

8. A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento
sobre os principais aspectos que podem influenciar o controle de
infecgdes durante o tratamento.

16

0,74

9. A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento
sobre as redes de apoio que possam servir de suporte para o
enfrentamento.

14

0,85

10. A tecnologia educativa tem potencial para mediar construcao
da relacdo de confianca entre a crianga e o profissional da equipe
de cuidados.

12

14

0,96

11. A tecnologia educativa tem potencial para mediar a construgéo
do conhecimento a partir do dialogo.

17

0,96

12. A tecnologia educativa tem potencial para mediar a abordagem
de assuntos dificeis que envolvem perdas e rupturas de forma mais
amena e numa linguagem compreensivel a crianca.

14

12

0,96

13. A tecnologia educativa tem potencial para mediar o respeito a
crianga enquanto sujeito.

11

14

0,93

14. A tecnologia educativa tem potencial para mediar o respeito e
valorizacdo do conhecimento, da opinido e do ponto de vista da
crianca.

10

13

0,85

15. A tecnologia educativa tem potencial para mediar o
acolhimento dos medos e angustias da crianca frente ao
adoecimento.

12

13

0,93

16. A tecnologia educativa tem potencial para mediar o
desenvolvimento da empatia.

11

14

0,93

17. A tecnologia educativa tem potencial para mediar a escuta
atenta e sensivel.

13

11

0,89

Fonte: A autora (2020).

Legenda: CT- Concordo Totalmente; C- Concordo; NCD- N&o concordo nem discordo;

Discordo Totalmente.

D- Discordo; DT-
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Embora a tecnologia tenha atendido 90% de concordancia, os juizes realizaram diversas
sugestdes que podem contribuir para o aprimoramento da tecnologia educativa. No item 1, que
trata da coeréncia da tecnologia para as necessidades da criangca com cancer, um dos juizes
chama atencdo para que ndo seja utilizado o termo “batalha” no sentido de reforgar a ideia de

luta contra a doenca:

“Seria interessante ndo utilizar palavras como "batalha", isso refor¢a a ideia de que a crianga
estd lutando, estd em uma guerra contra o cancer. Dificulta a adesdo ao tratamento e a
compreensdo diante da doenca. Ao final da histéria, ha uma ideia que a cura vem a partir da
crenga em Deus. A partir do trabalho com as criangas com cancer e seus familiares, percebo
que, quando a crianca vem a falecer, e a mae estd ancorada na religido, h4 uma tendéncia dos
familiares pontuarem sobre "foi porque ela nédo acreditou", e ha um julgamento muito duro e
doloroso. Isso prejudica o processo de luto.” (J7)

De maneira similar, no item 13 foi apontada, pelo mesmo juiz, a sugestdo de que para
uma melhor adequacdo da tecnologia a realidade da crianca e sua familia, a histéria deve
abordar questBes referentes as crencas e espiritualidade, e ndo somente a religiosidade, como

comentado:

“Refor¢o aqui o cuidado para expressdes como "Com a graca de Deus", que ja tem muita
repercussdo no contexto hospitalar pelos profissionais e que também podem prejudicar o
processo de elaboracdo das familias. Acredito que a religido deve partir da familia, assim como
das suas crengas pessoais.” (J7)

O cancer ainda € uma doenca que carrega bastante estigma social e o cancer na crianca,
apesar de ser raro, ainda apresenta elevada taxa de morte devida, principalmente, a dificuldade
para o agil e correto diagndstico e de acesso ao tratamento especializado. Com o diagnostico,
ndo é incomum que sentimentos de medo e descrenca se manifestem, dificultando a adaptacéo
tanto da crianca quanto da familia durante o processo de (re)estruturacdo diante das
modificacOes trazidas pela doenca e pelo tratamento. Para adaptar-se a nova realidade, é
necessaria uma rede apoio familiar e social, e tem sido cada vez mais frequente a menc¢édo da
espiritualidade tanto por parte da crianga como da familia, enquanto recurso valioso para o
enfrentamento da doenca (MARCON et al, 2020; MAGALHAES et al, 2017).

Segundo estudo de Marcon et al (2020), é por meio das crencas religiosas e da fé que as
criancgas se sentem incentivadas a pensar e agir de maneira positiva frente as dificuldades, sendo
capazes de ressignificar suas experiéncias, melhor enfrentar situacdes de dor, sofrimento e

medo durante o tratamento, e ainda manter a esperanca de curar-se da doenga. De maneira
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benéfica, a influéncia da espiritualidade e religiosidade corrobora para uma melhor aceitacéo
da doenca, promovendo conforto e mantendo a esperanca em criangas (FERREIRA et al, 2020).

Considerando esses aspectos e concordando com a sugestdo dada pelo participante J7,
entendemos que o uso de termos que possam vir a reforcar estigmas relacionados a doenca deve
ser evitado como forma de favorecer a adocdo de posturas positivas e saudaveis para o
enfrentamento da doenga. Desse modo, o termo “batalha” sera substituido na verséo final do

material pelo termo “desafio”.

No entanto, com relagdo ao apontamento acerca da crenca em Deus, entendemos que,
quando mencionado pela personagem principal, trata-se de uma das — e ndo somente a Unica—
justificativas dadas para obtencéo da cura. Diante do entendimento de que a religiosidade e
espiritualidade sdo também elementos essenciais para o enfrentamento ao cancer,
substituiremos a palavra “Deus” por “céus” ¢ incluiremos no material de apoio orientacGes para
o profissional/mediador sobre como abordar junto a crianca, de maneira respeitosa e sem
julgamentos, através das sugestbes de didlogos, as questdes sobre espiritualidade e

religiosidade.

No que se refere ao entendimento da crianca sobre seu diagndstico e processo de
tratamento (item 2), 4 juizes destacaram a importancia dos aspectos ludicos para favorecer a
compreenséo da crianga:

“Essa abordagem proposta nesse material deve sempre ser buscada, para facilitar o
entendimento da crianga, minimizar dor e sofrimento e ainda por cima apresenta um final feliz!
N&o quero aqui dizer que a crianca ndo deva ser preparada para um desfecho diferente, mas,
tudo isso deve ser trabalhado com toda equipe multidisciplinar!” (J8)

“Materiais ludicos sdo importantes para compreensdo da crian¢a acerca de sua doenga.
Materiais tecnologicos ndo podem substituir o ser humano...s@o complementares.” (J12)

“A metafora é muito apropriada e ao mesmo tempo facilita a entrada no universo infantil
possibilitando o entendimento e intervengdes. (J14)

“Acho que o meio ludico favorece a comunicag¢do com a crianga.” (J19)

Para que a crianca se torne o foco das acdes de cuidado, € necessario ao profissional
dispor de recursos que sejam capazes de mediar 0 processo de intera¢do entre a crianga, a equipe
e a familia, bem como do processo de comunicacdo sobre os aspectos da doenca e do
tratamento. Nesse sentido, a utilizagdo dos recursos ludicos transcende o papel de divertir e
proporcionar prazer, pois favorece a expressao dos pensamentos e sentimentos da crianca,

potencializa a construgdo de conhecimentos acerca da enfermidade, do tratamento e sobre si
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mesmo, e pode, inclusive, facilitar mudancas no comportamento visando seu bem-estar e
qualidade de vida (PULIMENO, PISCITELLI, COLAZZO, 2020; BRONDANI, PEDRO,
2019; VELEZ, PRIETO, 2018; MOURA et al, 2014).

Criancas com doencas crénicas e/ou em processo de hospitalizacdo podem se beneficiar
de intervencBes com recursos ludicos, pois estes sdo capazes de fomentar seus processos de
recuperacdo e adaptagéo, permitindo o contato com a realidade de forma menos ameacadora e
a construcao de uma realidade com a qual crianca é capaz de se identificar. As atividades ludicas
permitem que criancas nessas condi¢cdes possam ser informadas sobre a doenca, sua evolugédo
e tratamento, ao passo que revelam suas necessidades, vontades e preferéncias. O uso do ludico
no contexto da oncologia pediatrica viabiliza aos profissionais de salde minimizar os efeitos
negativos do tratamento e da hospitalizacdo e aliviar o sofrimento e a dor favorecendo o
enfrentamento da doenca (SILVA et al, 2020; IBRAHIM et al, 2020; PULIMENO,
PISCITELLI, COLAZZO, 2020; VELEZ, PRIETO, 2018; MOURA et al, 2014).

Por outro lado, o juiz especialista J1 reforca a necessidade de que o entendimento sobre
a doenca deve focar em aspectos especificos do diagnostico de cada crianca:

“Favorece a crianga ao entendimento de uma doenga grave que necessitado internamento,
porém precisa focar no diagndstico especifico, nem todos fazem radioterapia, nem todos usam
cadeira de rodas.” (J1)

A esse respeito, a comunicagdo honesta e sensivel com a crianca ndo se trata somente
da adaptacdo da linguagem e das informacdes. E imprescindivel que sejam consideradas,
durante o processo de comunicacdo, as especificidades e particularidades da doenca e do
tratamento de cada crianca que experimentara de forma Unica esses processos. Além disso, €
fundamental que haja o acolhimento das emocGes e reacGes frente as noticias, para que a crianca
se sinta segura e seja capaz de elaborar e criar estratégias para o enfrentamento da doenca.
Assim, o profissional esta contribuindo tanto para aprendizagem da crianga quanto para o
desenvolvimento da sua autonomia e de uma postura mais ativa da crianga no cuidado com sua
salde (ZANON et al, 2020; DOBROZSI et al, 2019; DORNEL, SOUZA, CASTRO, 2018;
THEOBALD et al, 2016; NATIONAL CANCER INSTITUTE, 2015; COAD, PATEL,
MURRAY, 2014; INCA, 2009; SIOP, 2000).

Durante a mediacdo com o uso da tecnologia, esperamos que o profissional tenha
sensibilidade para manejar as necessidades e particularidades de comunicacdo de cada crianca.

Inclusive, essa orientacdo foi destacada no material de apoio. Acreditamos que o enredo da
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historia proporciona 0s elementos necessarios para contemplar, de maneira geral, as
necessidades iniciais de informacdo da crianga acometida pelo cancer. Cabera, portanto, ao
mediador auxiliar a crianca nos processos de identificacdo das diferencas, mas, sobretudo, das

semelhancas da narrativa com a historia de vida de cada crianca.

No item 3, que avalia se a tecnologia é capaz de promover conhecimento sobre 0s sinais
e sintomas do cancer, chama atengdo que 17 juizes concordaram somente parcialmente e, apesar
de haver apenas um ponto de discordancia, outros juizes comentaram a necessidade de serem
abordados na histdria os sinais e sintomas que abrangem diversos tipos de cancer visando
contemplar um maior numero de criangas:

“Acredito que poderia complementar com mais alguns sinais e sintomas. A dor esta bem clara.
Mas ha os sinais e sintomas sistémicos, principalmente nos casos de leucemias e linfomas.
Talvez a fadiga / fraqueza pudesse ser apresentada antes do inicio do tratamento. Da mesma
forma, sdo comuns a inapeténcia e o desinteresse em se engajar em atividades antes prazerosas.
Fatores que fazem com que os pais procurem ajuda quando ndo ha sintomas especificos (como
uma dor localizada) evidentes.” (J11)

“Os sinais e sintomas sdo diversos... ndo foram abordados todos no livro (e nem acho que
deveria), mas ndo seria importante recorda-los no material de apoio para que o profissional
estivesse alerta sobre os sintomas que 0 paciente possa relatar (ex. febre, manchas no
corpo,,,).” (J26)

“A historia ndo contempla todos os sinais e sintomas, algumas criangas apresentam sintomas
diferentes e em algumas situagdes mais leves, concordo que o livro é uma excelente alternativa
para abrir um dialogo sobre a doenca o tratamento e o apoio para o enfrentamento.” (J1)

“Lendo o material em suas paginas 4 e 5 onde faz meng¢do a sintomatologia vejo um
direcionamento para 0s casos de tumores 4sseos (raizes, vasos de rodinhas). Vocé pretende
abordar este publico em especifico?” (J5)

Perceber as reacdes do corpo — incluindo a capacidade de identificar sinais e sintomas
que possam anteceder intercorréncias e agravamentos —e ser capaz de comunica-las é um
elemento importante para favorecer a autonomia e a postura ativa da crianca acerca de sua
salde. Para tal, a crianca necessita de um vinculo afetivo e de confianga com a equipe de
cuidados, precisa reconhecer a relevancia de comunicar a respeito e também necessita de

informacdes adequadas ao seu nivel de compreensdo (MOURA et al, 2014).

E importante considerar que o cancer infantojuvenil € um conjunto de mais de cem tipos
de doengas e sua manifestacdo se da por meio de sinais e sintomas inespecificos que facilmente
podem ser confundidos com outras doengas comuns na infancia (INCA, 2019; SBP, 2017).
Diante dessa diversidade, ndo seria possivel a construcdo de um Gnico material que abarcasse

tantos objetivos. No entanto, acataremos as sugestdes acrescentando as principais
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manifestacdes de sinais e sintomas (febre e fraqueza) e reforcaremos o conteddo com
orientacBes ao profissional de como auxiliar a crianga na identificacdo de seus proprios sinais

e sintomas iniciais que levaram ao diagndéstico de cancer.

Apesar de ndo haver ponto de discordancia no item 4, 3 juizes sugerem que poderiam
ser abordados na histdria a cirurgia e o transplante, para que sejam contempladas todas as
possibilidades terapéuticas para o tratamento oncoldgico:

“Foram abordadas a quimioterapia e a radioterapia, falta abordar a cirurgia e em alguns casos
a possibilidade do transplante.” (J1)

“O aspecto da cirurgia como intervengdo fica meio ofuscado pelas outras intervengdes. A
amputagdo também é uma possibilidade.” (J27)

“Senti falta de informacgédes sobre cirurgia que é comum em alguns casos associada ou ndo a
quimioterapia e radioterapia.” (J25)

De forma geral, a quimioterapia, abordada na tecnologia em discussdo, é considerada
como tratamento adjuvante para a maioria dos tipos de cancer infantojuvenil. As demais
modalidades de tratamento como a cirurgia, imunoterapia, radioterapia e o transplante de
células-tronco hematopoiéticas sdo utilizadas em casos especificos, a depender da indicacéo
médica que considera, dentre outros fatores, a faixa etéria da crianca, o tipo da doenca e seu
estadiamento (INCA, 2019; SBP, 2017).

Considerando esse aspecto e a intencionalidade da tecnologia em suprir a necessidade
inicial de informacdes da crianca a partir do enredo da historia — uma experiéncia real da autora
com o cancer — optamos pela ndo inclusdo na historia de outras modalidades terapéuticas
sugeridas. No entanto, acreditamos ser de vital importancia que o mediador ofereca informacdes

adicionais a crianca de acordo com suas necessidades e especificidades.

Além disso, consideramos que ampliar o contetido da historia (conforme sugerido em
relacdo aos sinais e sintomas e tratamento) poderia provocar uma diminuicdo do interesse e
ludicidade. Cabe ponderar que a quantidade de texto e o numero total de paginas podem
influenciar no resultado da experiéncia com a historia, que deve ser coerente com as habilidades
de leitura da crianca (FENSTERSEIFER, 2012). Ainda de acordo com Félix e colaboradores
(2017), ao considerar a aplicabilidade da tecnologia, deve-se estar atento ao tempo necessario
para o seu desenvolvimento, de modo a ndo comprometer a motivagdo nem tampouco a rotina

do servigo.
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A respeito da promocdo do conhecimento acerca do processo de tratamento oncolégico
(item 5), um dos juizes reflete e sugere abordar a possibilidade de falha do tratamento, bem
como da recidiva, visto que, embora a crianca ndo passe pelo processo, pode estar sujeita a
vivencia-lo por meio da experiéncia de outras criancas do seu convivio e que também estdo em

tratamento:

“Talvez fosse interessante abordar a possibilidade de recidiva ou falha no tratamento. N&o
necessariamente na personagem principal, mas em outra florzinha, companheira de tratamento.
As criancas frequentemente se deparam com essas situacdes ao longo do tratamento, com elas
mesmas, ou com 0s amiguinhos que conhecem nos centros de tratamento. Como essa situagéo
é comum e indica um prolongamento do tratamento, acredito que seria importante a crianga
saber dessa possibilidade.” (J11)

De certo modo, o apontamento feito pelo J11 j& acontece na historia quando a
personagem necessita mudar o tratamento da quimioterapia para a radioterapia, como sendo
“um novo tipo de tratamento, que poderia realmente ajudar a florzinha a se recuperar” (LIMA,
2021, p. 11). Em todo caso, o foco da tecnologia trata em explorar com a crianga 0 momento
de descoberta do seu diagndstico e processo de tratamento, por mais que seja uma realidade
palpavel, abordar a perspectiva da possibilidade de falha no tratamento requer uma maior
vinculacdo do profissional tanto com a crianca quanto com a familia, devendo esse assunto ser
abordado, preferencialmente, com a continuidade do cuidado —a menos que seja uma demanda

trazida pela crianga para aquele momento.

Com relagcéo ao ponto de discordancia acerca dos principais efeitos colaterais que
podem ocorrer durante o tratamento oncolégico (item 7), os especialistas sugerem que sejam
abordados outros efeitos colaterais mais recorrentes ao paciente oncoldgico, tanto da
quimioterapia quanto da radioterapia, como nausea, vomitos, inapeténcia, mucosite, fraqueza,
cansago, tontura, anorexia:

“A alopecia foi muito bem apresentada, mas, infelizmente, o tratamento traz muitos outros
efeitos adversos que poderiam ser brevemente apresentados - nduseas/vomitos, inapeténcia,
mucosite... Mesmo que o profissional complemente a informa¢do durante a leitura da histdria,
acredito que fixaria mais se isso fizesse parte da historia.” (J11)

“Acho que promove conhecimento em relag¢do ao efeito colateral da quimioterapia é citado o
principal, a queda do cabelo, mas quando refere a radioterapia ndo refere nenhum efeito
colateral.” (J2)

“Durante o tratamento oncoldgico temos como principais sintomas também as nduseas
desencadeadas pela quimioterapia, assim como a fraqueza e o cansaco.” (J7)

“O mesmo da questdo anterior, podendo ser citadas nduseas e vomitos, tonturas e anorexia.”

(J26)

“Senti falta de nauseas (mal estar), falta de apetite.” (J4)
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De forma similar ao que foi anteriormente discutido para o item 3 sobre sinais e
sintomas, os efeitos colaterais do tratamento oncoldgico sdo diversos e suas manifestacbes se
dao de maneira muito particular para cada crianca. Nesse caso, achamos pertinente acatar as
sugestes dos avaliadores para introduzir na narrativa outros efeitos colaterais igualmente
significativos, como as nduseas e vomitos, a inapeténcia, e a mucosite, e também acrescentar
no material de apoio orientacGes a respeito para que o profissional possa abordar o assunto junto

a crianga.

A avaliacdo sobre o potencial da tecnologia em promover o conhecimento sobre 0s
principais aspectos que podem influenciar o controle de infec¢Ges durante o tratamento (item
8), foi o item que obteve menor IVC no Dominio Objetivos. Cinco juizes consideraram que a
tecnologia promove de forma insuficiente o conhecimento sobre os principais aspectos que
podem influenciar o controle de infec¢des durante o tratamento. Os especialistas sugeriram que
seria necessario acrescentar a histdria aspectos sobre os cuidados com a higiene, biosseguranga
e controle de infec¢Ges como forma de contemplar o conteido:

“Avalio que no decorrer do livro ndo ha aspectos que abordem sobre a prevengdo de infecgoes.
Higienizacao das maos (das pétalas ou das folhas), por exemplo, seria um ponto que poderia
ajudar a elaborar sobre o controle de infecgoes.” (J7)

“Observo que a historia conta que a flor teve a infecgcdo, mas ndo o que foi feito para melhorar
e por isso, acredito que s6 a imagem ilustrada seria insuficiente para o conhecimento sobre o
controle e tratamento da infecc¢do.” (J2)

“A unica abordagem relativa a infecgcdo mencionada no livro na pagina 13 ‘uma infestacéo de
formigas em seu caule’. " (J1)

“Acredito que seria importante acrescentar o uso de mascara.” (J15)

“Senti falta dos cuidados de higiene e biosseguranca.” (J4)

Diante do exposto, e considerando o fato do item 8 ter apresentado I\VC abaixo do ponto
de corte estabelecido para este estudo, as sugestdes serdo acatadas e sera introduzida na histéria
situacdo que descreva e ilustre a personagem realizando cuidados com a higiene. Ressalta-se,
ainda, que a ndo validagdo desse item de forma individual sinaliza a necessidade do
aperfeicoamento do material, porém ndo interfere na validagdo do dominio Objetivos, o qual
teve seu conteudo satisfatoriamente validado, sendo considerado relevante com nivel de

concordancia de 90%.

A atencdo integral a crianga compreende também construir junto a crianga o aprendizado
sobre sua propria salude. Para que a crianca seja capaz de adotar uma postura ativa e

comportamentos saudaveis durante o tratamento, é necessario oferecer meios para favorecer
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sua compreensdo sobre 0s aspectos do tratamento e as repercussdes positivas e negativas em
sua vida. A partir dai, a crianca sera capaz de fazer melhores escolhas, agregando saberes a sua

pratica cotidiana e que estejam de acordo com suas necessidades atuais (MOURA et al, 2014).

E imprescindivel orientar criancas e seus familiares quanto as medidas de higiene e
biosseguranca visando a prevencdo de agravos, uma vez que as criangas em tratamento
antineoplasico estdo mais susceptiveis a infecces, e estas constituem uma das principais causas
de mortalidade e de indicacdo de terapia intensiva em criancas com cancer (SBP, 2018b;
NACIONAL CANCER INSTITUTE, 2015).

As orientacBes para 0s pacientes em tratamento oncolégico evidenciam alguns dos
cuidados minimos a serem realizados com a crianca que se encontra aplasiada devido ao
tratamento e estdo direcionadas a prevencdo de situacGes que possam desencadear
complicacdes de origem exodgena, como as medidas para higiene das maos, higiene pessoal,
restricdes quanto ao contato com pessoas doentes e cuidados com a alimentacdo (NACIONAL
CANCER INSTITUTE, 2015).

Congruente ao ponto de discordancia no item 9 sobre as redes de apoio, alguns
avaliadores sugerem que outros elementos da rede de apoio, como os préprios profissionais,
familiares e amigos, para além dos pais, possam ter algum destaque na historia:

“Depende do que se considera rede de apoio (excluindo equipe de tratamento), no material
menciona familia e amigos, nada foi mencionado em relac&o aos grupos de apoio e grupos de
comunidade, escola etc. ” (J1)

“Como sugestdo, acho que poderia mostrar um dialogo entre o médico e os familiares, no caso
da historia entre o jardineiro e os donos dela.” (J7)

“E importante que a crian¢a tenha no¢do que o cuidado com ela se faz com uma equipe.” (J12)

E importante esclarecer que a rede de apoio n&o se limita as pessoas que fazem parte do
convivio da crianca, podendo ser formadas por sua propria familia e amigos, os profissionais
da equipe de cuidados, as comunidades escolar ou religiosa, as instituicdes de apoio a pacientes
e familiares, e até mesmo outros pacientes e seus cuidadores. A crianga com cancer necessita
de apoio, acolhimento, atencdo e compreensdo durante o periodo de adoecimento para que
possa melhor enfrentar a situacdo e se adaptar aos desafios e barreiras impostos pela doenga por
meio da oferta de suporte informacional, emocional ou social (MARCON et al, 2020; SILVA
et al, 2017).
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As redes de apoio sdo reconhecidas pelas proprias criangas como elementos essenciais
para o enfrentamento da doenca (MARCON et al, 2020; SILVA et al, 2017), e a oportunidade
de (re)conhecer esses sujeitos de cuidado € importante, principalmente diante das complexas e
diversas demandas da crianca com cancer. Segundo Magalhaes et al (2017), também é papel da
equipe favorecer o enfrentamento do sofrimento de forma empética e acolhedora, buscando
junto a crianca meios para ressignificar e superar os momentos dificeis vivenciados com a

doen(;a e o tratamento.

Nessa perspectiva, atentamos para o fato de que na histdria aparecem e sdo citados
outros sujeitos da rede de apoio (familiares e amigos da personagem), mas ndo outros
personagens. No entanto, acreditamos que acrescentar ao enredo outros personagens e dialogos
a histdria a tornaria muito extensa, inviabilizando sua utilizacdo nas rotinas dos servi¢cos.Com
0 intuito de acatar a sugestdo, nos propomos a acrescentar nas ilustracdes do livro, em plano de
fundo, outros personagens (animais) representando os profissionais da equipe, e ainda explorar
a tematica com reflexdes e orientacGes a serem acrescidas no material de apoio para que 0

profissional mediador possa explora-lo com a crianga dentro da propria historia.

Os juizes chamaram a atenc¢do para 0s objetivos de mediar o respeito e a valorizacdo do
conhecimento, opinido e ponto de vista da crianca e favorecer escuta atenta e sensivel (itens 14
e 17) no sentido de que tais objetivos poderdo ou ndo ser atingidos com a tecnologia,
dependendo da mediacdo realizada pelo profissional que ird conduzir a comunicacao:

“Ndo percebo na historia um direcionamento para buscar entender se a crianca estd
compreendendo sobre o processo de adoecimento e de tratamento.” (J7)

“Tudo depende do momento e da forma como o material for apresentado a crianca.” (J1)

’

“Tudo depende da forma como o material for utilizado e do momento da crianca/adolescente.’
(J1)

A mediacdo, assim como apontada pelos juizes, consiste em um ponto chave para a
efetividade da tecnologia. Destaca-se que a media¢do consiste em um recurso para que o
profissional encontre os meios para sistematizar junto a crianga os diversos saberes capazes de
construir um novo conhecimento. Isso se da a partir do momento em que o profissional da saude
assume postura de mediador/educador com intuito de facilitar o processo de ensino-
aprendizagem da crianca no papel de educando. Nesse processo, cabe ao mediador ter
sensibilidade e criatividade para enxergar as potencialidades da crianga, valorizando suas

experiéncias e contextualizando para a realidade em que estejam inseridos (ROCHA, 2016).
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A partir do momento em que o profissional demonstra o desejo em acolher a crianca e
percebe a importancia desse ato, ele se dispbe para a escuta atenta e empatica, enxerga o valor
da historia de vida da crianca, oferece espaco para fala e expressdo de sentimentos e passara a
ofertar um cuidado capaz de acolher a subjetividade e integralidade da crianca. Diante dessa
motivacao, acreditamos que a tecnologia pode instrumentalizar o profissional, oferecendo-lhe
meios para que a crianga seja respeitada e valorizada, mesmo num contexto de adoecimento e
intenso sofrimento (ZANON et al, 2020; DOBROZSI et al, 2019; STEIN et al, 2019;
DORNEL, SOUZA, CASTRO, 2018; THEOBALD et al, 2016; NATIONAL CANCER
INSTITUTE, 2015; COAD, PATEL, MURRAY, 2014; INCA, 2009; SIOP, 2000).

4.2.1.2 Dominio Relevancia

Na avaliacdo geral das respostas para o dominio Relevancia, verificou-se uma
concordancia de 93% entre os juizes especialistas. Para os itens 5 e 7 — que abordam a atualidade
e relevancia do tema, e o potencial da tecnologia para a comunicacdo com a crianca na
perspectiva do cuidado, respectivamente — foram observados indices de validacdo de 100%.
Um percentual representativo dos especialistas considerou a significancia da tecnologia
educativa para trabalhar a tematica junto ao publico-alvo, destacando também discursivamente:

“Sim, o material é de uma sensibilidade capaz de abordar desde a descoberta da doenga, bem
como todo o processo de tratamento até a cura, em uma linguagem acessivel.” (J24)

“Conteudo adequado.” (J12)

“Atual, porém respeitando os aspectos das diversas patologias, mas de forma geral sim.” (J1)

Quadro 4- Apresentagdo dos itens do dominio Relevancia.

Item CT C |[NCD| D DT IVC
1. Os assuntos retratam aspectos-chave que devem ser abordados 12 | 14 1 - - 0,96
durante a comunicagdo do diagndstico e processo de tratamento a

crianca.

2. A tecnologia educativa permite a transferéncia e generalizacdes 4 19 2 2 - 0,85

do aprendizado para a experiéncia do tratamento oncoldgico.

3. A tecnologia educativa esta adequada para ser utilizada por 6 17 1 3 - 0,85
qualquer profissional da area da salde que tenha experiéncia no
cuidado de criangas com cancer.
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4. A tecnologia educativa esta adequada e pode ser utilizada por 8 16 2 1 - 0,89
profissionais de salde como instrumento para comunicacédo do
diagnostico e processo de tratamento a crianga com cancer.

5. O tema abordado pela tecnologia educativa é atual e relevante. 19 8 - - - 1,00

6. A tecnologia educativa possibilita & crianga assumir condigdo 10 | 15 1 1 - 0,93
ativa no seu processo de salde e doenga.

7. A tecnologia educativa é capaz de potencializar a comunicacédo 14 | 13 - - - 1,00
com a crianga na perspectiva do cuidado.

Fonte: A autora (2020).
Legenda: CT- Concordo Totalmente; C- Concordo; NCD- N&o concordo nem discordo; D- Discordo; DT-
Discordo Totalmente.

Assim como observado no dominio Objetivo, mesmo tendo sido alcancada a validacao
desse item, alguns dos juizes especialistas apontaram observacfes valorosas para contribuir
com a relevancia da tecnologia. No item 2, dois dos juizes sugerem que devem ser inseridos
outros personagens na historia e que deve haver a mediacédo do profissional da satde durante o
uso da tecnologia no sentido de potencializar o material para favorecer a generalizacdo e a
identificacdo da crianga no momento da comunicagéo:

“Poderia abordar alguns amigos que a flor faria no "hospital", na equipe multiprofissional, e
na classe hospitalar para ndo parar os estudos e o ciclo de amizade!” (J4)

“A tecnologia tem esse potencial, mas ela deve ser encorajada por parte do profissional.” (J5)

A sugestdo sobre a insercdo de outros personagens na histdria sera parcialmente acatada,
conforme justificado na discussdo do dominio Objetivos. Ademais, lembramos que ao longo da

historia podem ser encontrados amigos e familiares da personagem.

A respeito das discordancias apresentadas no item 2, dois juizes chamaram a atencéo
gue a generalizacdo e a identificacdo da crianca com a historia ndo obrigatoriamente irdo
acontecer, apenas no contato pessoal de cada crianga com a histéria:

“Porém penso que tal aspecto sempre ira depender da crianga.” (J19)

“Ndo necessariamente vai ocorrer esta transferéncia.” (J1)

Transferir e generalizar conceitos sdo caracteristicas dos processos do aprendizado
humano. Aqui consideramos a generalizagéo no sentido de a crianga ser capaz de compreender
gue a experiéncia da personagem (Dona Flor) € e/ou pode ser parecida com a dela. Com o

auxilio do profissional como mediador e por meio do uso da tecnologia enquanto recurso,
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esperamos potencializar a capacidade da crianga de transferir os conhecimentos adquiridos e
construidos de um contexto para outro, ou seja, da historia para sua vida. Tao logo ela perceba,
ou seja, levada a perceber, que esses conhecimentos poderdo ser Uteis em novas situacoes, ela
sera capaz de generalizar os conhecimentos ao deparar-se com situaces semelhantes em sua
vida, mas, principalmente, durante seu tratamento (CAMPANER; BELLANDA,; DE FARIA,
2002).

Em relacdo a utilizacdo da tecnologia educativa (item 3 e 4), cinco juizes refletem que
a comunicacao do diagndstico e do processo de tratamento deve ser realizada por profissionais
que prestem cuidado a criangas com cancer, que se identifiguem com tal demanda e que a
tecnologia seja utilizada na perspectiva de uma abordagem multiprofissional como material
complementar a comunicacdo, conforme visto nos comentarios:

“Penso que o uso de tais tecnologias devam estar ligados aos profissionais que tenham vontade
e interesse em atraves de tais recursos poder fazer com que a informacéao chegue de uma melhor
forma até a crianga.” (J19)

“Porém acredito que para algumas criangas a tecnologia educativa deve ser usada com dois
profissionais da equipe, por exemplo, TO e psic6logo, pois podem surgir questdes emocionais
mais especificas e que demandam de uma andlise critica e especifica.” (J2)

“Acredito que algumas categorias profissionais possuem mais habilidades para realizar essa
comunicacao e acolher as demandas que possam surgir no momento desta comunicagdo.” (J21)

“Desde que tenha competéncia na sua drea de atuagdo!” (J8)

“Concordaria totalmente se esse profissional de saude tivesse experiéncia nos cuidados a
criangas com cdncer.” (J9)

Corroborando com os comentérios oferecidos pelos avaliadores, consideramos
importante que, para viabilizar e potencializar o uso da tecnologia, o mediador deve
compreender aspectos da fisiopatologia do céancer infantil, as principais repercussdes e
dificuldades ocasionadas pelo tratamento, incluindo seus possiveis efeitos colaterais, as
emoc0Oes vivenciadas e 0s possiveis eventos estressores aos quais a crianga estara submetida,

tendo em vista que a tecnologia se destina a profissionais que lidam com esta assisténcia.

Cabe ressaltar que a literatura traz a importancia da perspectiva multiprofissional no
processo de comunicagdo com a crianga, principalmente no sentido de se evitar falhas na
comunicacéo e entendendo que cada profissional tem o seu papel fundamental nesse processo
com vistas a atender as necessidades das criangas e suas familias e na promocéo do cuidado
integral (ZANON et al, 2020; DOBROZSI et al, 2019).
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Ademais, para que aconteca a comunicacdo empatica e de qualidade entre os
profissionais, a crianga e a familia, a empatia € considerada como uma habilidade de
comunicacdo crucial e pertinente a todos os profissionais da salde, que pode e deve ser
desenvolvida ou aperfeicoada (SHAW et al, 2019; SISK et al, 2018; COAD, PATEL,
MURRAY, 2014). Ter empatia engloba aspectos como escuta ativa, tranquilidade e
sensibilidade durante a comunicacéo, oferecer acolhimento, construcdo do vinculo, e considerar
sentimentos e emocdes e suas repercussdes (ZANON et al, 2020).

Além disso, a capacidade de adaptar a comunicacdo para uma melhor compreensao da
crianga, de acordo com o seu estagio de desenvolvimento cognitivo, emocional e psicolégico,
também é uma importante habilidade que pode ser explorada e aperfeicoada por todos os
profissionais da saude, no sentido de melhorar a comunicacdo com a crianca evitando mal-
entendidos (STEIN et al, 2019).

A respeito do aspecto interprofissional valorizado na fala do J2, evidenciamos que a
valorizagéo desta perspectiva durante o processo de comunicagdo, pode acontecer ndo apenas
no sentido de identificar e solucionar questBes especificas apresentadas pela crianca, mas
também na perspectiva do profissional de saude, oferecendo suporte entre os proprios

profissionais durante a comunicagéo.

Assim, acreditamos que quaisquer profissionais que se encontrem motivados e
demonstrem o interesse em oferecer um cuidado integral, holistico e humanizado poderdo fazer
uso da tecnologia educativa. Sugerimos, ainda, que os detalhes para essa comunicacdo sejam
acordados dentro da equipe de cuidado, com o objetivo de buscar identificar quais 0s
profissionais que melhor atenderiam as demandas de comunicacdo da crianca em cada
momento. Devido a sua relevancia, optamos por acrescentar essas orientacoes e reflexdes no

material de apoio.

Ainda sobre o tema, J26 reflete e sugere que para cumprir a funcdo de comunicar o
diagnostico e processo de tratamento, a tecnologia deve, obrigatoriamente, ser utilizada em
conjunto (livro + material de apoio), devendo esse aspecto estar claro ao profissional e explicito
em ambos 0s materiais:

“Desde que ele ndo tente usar o livro sem ler o material de apoio... ndo seria interessante frisar
(no livro ou no inicio do material de apoio, ndo sei) a importancia do interesse pela leitura e
estudo do material de apoio?” (J26)

A partir do comentario do avaliador, ressaltamos a necessidade e importancia do

material de apoio para viabilizar a utilizacdo da tecnologia, no sentido de promover junto ao
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profissional uma melhor apropriagdo acerca das teméticas abordadas, bem como para subsidiar
a conducéo da tecnologia durante o processo de comunicagdo com a criancga.

Um dos juizes ressalta que a tecnologia poderia ser utilizada ndo como recurso principal,
mas como estratégia complementar para a comunicagdo do diagnostico a crianga, pois acredita
que as condutas, a depender da formagao do profissional, sdo diferentes:

“A abordagem médica que acontece em primeiro plano é diferente do exposto no material,
cuidados de enfermagem também divergem um pouco, mas acredito que os profissionais podem
fazer adaptacdes na utilizacdo do material, ndo como material principal de comunicacéo de
diagnostico, mas como material complementar.” (J1)

Em geral a abordagem médica durante a comunicacdo, acontece no sentido de
comunicar a partir de uma visdo centrada nos aspectos bioldgicos e na doenca (ZANON et al,
2020; FERNANDES et al, 2018). O que propomos com a tecnologia educativa é uma
possibilidade de comunicacdo que respeite as necessidades da criangca prioritariamente,
oferecendo além da adaptacdo do conteudo, da linguagem, e do estilo de comunicacéo para uma
melhor compreensdo. Um momento de dialogo, escuta e acolhimento das reais necessidades da

crianca diante do momento de sofrimento que se apresenta com a descoberta da doenca.

Decerto que existem as especificidades pertinentes a cada uma das areas de atuagcdo em
salde e seus diferentes olhares do ponto de vista do conhecimento, porém, 0s principios que se
aplicam para conduzir a comunicacdo nas praticas de saude dizem respeito a todos o0s
profissionais. Assim, defendemos que cada profissional tem a possibilidade de utilizar a
tecnologia no momento mais adequado da sua pratica com a crianga (ZANON et al, 2020;
CORIOLANO-MARINUS et al, 2014).

Por fim, dois dos juizes refletiram que a tecnologia tem potencial para favorecer a
crianga assumir uma condicao ativa (item 6), desde que sua importancia seja encorajada pelo
profissional:

“Pode ser considerado como um ponto positivo, mas ndo podemos afirmar que vai definir a
condicdo da mesma ‘assumir a condicéo ativa’.” (J1)

“A tecnologia tem esse potencial, mas ela deve ser encorajada por parte do profissional.” (J5)

Consideramos que 0 primeiro passo a ser dado na tentativa de apoiar a crian¢a na
construcdo de sua autonomia, para que ela possa vir a assumir uma postura ativa ao longo do

tratamento, inicia-se na construgdo com ela, de forma respeitosa e acolhedora, dessa nova
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realidade de doenga e tratamento que se apresenta, ao passo que estara sendo também iniciada

com ela a construgdo do vinculo com a equipe que estara a frente dos seus cuidados.

As tecnologias educativas podem ser utilizadas enquanto estratégia de cuidado no
sentido de facilitar o processo de aprendizagem, tornando a construgdo do conhecimento cada
vez mais significativa, participativa e emancipatoria para os individuos aos quais se destinam.
Os materiais educativos auxiliam o profissional na mediacdo do aprendizado, facilitando ou
apoiando a experiéncia de aprendizado com vistas a mudanca ou aperfeicoamento de conceitos,
percepcOes, valores, habilidades ou afetos. Para tal, € necessario que a construcdo desses
materiais contemple a perspectiva do publico ao qual se destina, considerando seu contexto
sociocultural e sua subjetividade (PAIVA, VARGAS, 2017).

4.2.1.3 Dominio Contetido

Na avaliacdo geral das respostas para o dominio Contetdo, verificou-se uma
concordancia de 93% entre os juizes especialistas. Os resultados apresentados no Quadro 5,
demonstram que os itens apresentados para julgamento foram em sua totalidade considerados
validos, conforme destacado qualitativamente no discurso dos especialistas:

“Ndo somente fornece as informagdes, como sugere a importincia da equipe multi no
processo.” (J8)

“Sim , principalmente na questdo do afastamento dos amigos e familia e das medica¢des.” (J1)
“Pelos esclarecimentos do material de apoio estd validado.” (J§)

“Pois acredito que uma vez que a crian¢a tem acesso a informag¢do isso impacta diretamente
no enfrentamento. ” (J19)

“Estdo dentro de uma analogia que corresponde.” (J1)
“Consegui sentir muita sensibilidade e um precioso cuidado.” (J4)

“Com auxilio do material de apoio e experiéncia profissional é possivel adaptar a forma de
contar a histéria e comunicar-se com a crianca de diferentes idades.” (J25)

Quadro 5- Apresentagdo dos itens do dominio Contetdo.

Item CT| C [NCD| D DT IVC

1. A historia € apropriada para criancas na faixa etaria de 4 a 10 13 | 11 3 - - 0,89
anos, com cancer.

2. A histdria oferece informacdes sobre o processo de descoberta 11 | 15 1 - - 0,96
do cancer.
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3. A histdria ressalta a importancia dos cuidados com a saude e da 12 | 14 - - 0,96
hospitalizacdo para o restabelecimento da salde da crianga com

cancer.

4. A historia oferece informac6es que favorecem a identificacdo de 9 17 - - 0,96
sentimentos diante do tratamento.

5. A histdria oferece informacdes que favorecem a identificagdode | 10 | 13 1 - 0,85
sintomas e efeitos colaterais do tratamento.

6. A historia oferece informagdes que favorecem a identificacéo 7 17 - - 0,89
procedimentos médicos e exames no momento do diagnostico e

durante o tratamento.

7. As informac0es oferecidas pela historia podem favorecer 10 | 17 - - 1,00
aspectos necessarios para o enfrentamento.

8. As informac@es apresentadas na tecnologia educativa estdo 11 | 14 - - 0,93
cientificamente corretas.

9. A tecnologia educativa esta de acordo com diretrizes para 11 | 14 - - 0,93
comunicagdo de mas noticias (diagnostico).

10. Os conteudos da tecnologia educativa séo variados e 8 16 1 - 0,89
suficientes para atingir os objetivos a que se propoe.

11. Existe uma sequéncia ldgica do contetdo apresentado na 7 19 - - 0,96
historia.

Fonte: A autora (2020).

Legenda: CT- Concordo Totalmente; C- Concordo; NCD- N&o concordo nem discordo;

Discordo Totalmente.

D- Discordo; DT-

O item 7 alcangcou 100% de validacdo. Os demais itens obtiveram indice de

concordancia superior a 89%, exceto pelo item 5 o qual obteve validacdo de 85%. Mesmo com

apenas dois pontos de discordancia e tendo sido alcancada a validagéo de todos os itens, alguns

dos especialistas apontaram observacdes relevantes quanto ao contetdo da tecnologia.

No item 1, que trata sobre a adequacdo do contetdo da histéria para faixa etaria de 4 a

10 anos, dois juizes fizeram consideracdes para melhor adaptar alguns eventos da histéria para

o contexto ludico:

“Até a pagina 6 estamos falando de um jardim e tudo é sobre jardim, mas na pagina 7 ha a
palavra EXAMES (ndo ha exames em um jardim) acaba virando uma mistura a partir de

entao[...]." (J13)

“Porém, nesta faixa etdria ¢ pouco comum serem acometidos por tumores 0sseos.”’(J18)
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No intuito de melhor adaptar os eventos da historia, a sugestdo do J13 serd acatada,
considerando que a ndo utilizacdo e a substituicdo da palavra “exames” ndo acarretara quaisquer

prejuizos para a compreensao dos eventos.

Criancas na faixa etaria de 4 a 10 anos sdo, em sua maioria, acometidas por canceres
hematoldgicos e tumores sélidos. Os tumores 6sseos, em geral, acometem mais adolescentes
(INCA, 2016). Embora o J18 tenha sido inespecifico em seu comentério, defendemos que 0s
principais eventos da histéria (sintomas, tratamento, procedimentos, etc.) também se
assemelham com os eventos do tratamento para outros tipos de canceres, contemplando, desse
modo, criangas acometidas por leucemias, tumores do sistema nervoso e linfomas. Ademais,
esperamos que, com o auxilio do mediador, esses eventos possam ser contextualizados para a

realidade de cada crianca durante o uso da tecnologia.

No item 04, que valida a identificacdo dos sentimentos por parte das criancas, um dos
juizes sugere nomear ao longo da histéria os sentimentos mais comumente expressados pela
crianga no processo de descoberta da doenga e adoecimento:

“Acho muito importante nomear os sentimentos mais comuns advindos no processo de
adoecimento oncoldgico: tristeza, medo, raiva. Validar esses sentimentos para as criancas e
seus familiares é de extrema importancia!” (J7)

Durante a narrativa, pode-se perceber em varios momentos a expressdo de sentimentos
por parte da personagem principal e também dos demais personagens. Os sentimentos de medo,
tristeza, alegria, preocupacgéo e entusiasmo podem ser percebidos nas expressoes faciais dos

personagens ao longo do livro e, além disso, por vezes sdo contemplados no texto escrito.

Com o diagnostico a crianca passa a lidar com novas situacfes e sentimentos que
necessitam ser elaborados e compreendidos para um melhor enfretamento da doenca e o
engajamento ao tratamento (CAIRES et al, 2018; MARUSAK et al, 2018; MAGALHAES et
al, 2017; LANZA, VALLE, 2014; GOMES, AMADOR, COLLET, 2012). A utilizacdo de
historias pode potencializar esses processos a partir da identificagdo da crianca com as situacoes
e 0s personagens, permitindo a reflexdo e ressignificacdo das experiéncias vivenciadas
(PULIMENGO, PISCITELLI, COLAZZO, 2020; VELEZ, PRIETO, 2018; LAING et al, 2017).

Alguns juizes complementam a ideia de que a histdria pode ser melhor adequada com
acréscimos no contetdo para permitir & crianga uma melhor identificacdo dos sintomas e

possiveis efeitos advindos do tratamento (item 5). Entre as sugestGes de acréscimo estdo
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contemplar outros sinais e sintomas sistémicos, outros efeitos colaterais e contemplar a
mudanga para o ambiente hospitalar:

“[...] Acredito que poderia complementar com mais alguns sinais e sintomas. A dor esta bem
clara. Mas h& os sinais e sintomas sistémicos, principalmente nos casos de leucemias e
linfomas. Talvez a fadiga / fraqueza pudesse ser apresentada antes do inicio do tratamento. Da
mesma forma, s&o comuns a inapeténcia e o desinteresse em se engajar em atividades antes
prazerosas. [...] A alopecia foi muito bem apresentada, mas, infelizmente, o tratamento traz
muitos outros efeitos adversos que poderiam ser brevemente apresentados - nduseas/vomitos,
inapeténcia, mucosite... Mesmo gue o profissional complemente a informacéo durante a leitura
da historia, acredito que fixaria mais se isso fizesse parte da historia."” (J11)

“Concordo com analogia da queda das folhas com a queda de cabelos, mas acho que outros
sintomas poderiam estar também presentes na histdria, dada a importéncia e o impacto na vida
ocupacional que a fraqueza, a fadiga, nauseas e vomitos, entre outros efeitos colaterais, causam
na crian¢a em tratamento”’. (J3)

Corroborando com as discussfes anteriores do dominio Objetivos, as sugestdes dos
avaliadores de apresentar na historia outros sintomas e efeitos do tratamento foram consideradas
pertinentes e serdo acatadas. Desse modo, serdo acrescidas na versao final, tanto na historia

como no material de apoio, outros efeitos colaterais do tratamento igualmente significativos.

Outro ponto destacado por 2 juizes diz respeito ao uso do “vaso com rodinhas” da
personagem em alusdo a cadeira de rodas. Eles discutem que, apesar da sintomatologia do
cancer na infancia ser inespecifica, 0 uso da cadeira de rodas acontece em pacientes com
tumores 6sseos oque, em geral, ndo acomete criancas da faixa etaria para a qual se propde a
tecnologia:

“A sintomatologia do cdncer infantojuvenil é altamente inespecifica. Mas me chama muito atencéo
a histéria do vaso com rodinhas, talas. Imagino que isso seja uma analogia para fazer referéncia
uma pessoa "dodoi™ e ira receber cuidados para "sarar". Contudo, como profissional, esta condi¢ao
me remete a sintomas de tumor dsseo, apesar de ndo ser o principal tumor da faixa etaria do teu
estudo.” (J5)

“[...1Deve ficar claro que ela foi para um vaso de rodinhas porque precisava mudar de ambiente,
ainda gue como ndo existem vasos de rodinhas tradicionais, acho que somente um vaso dizendo que
ela seria transportada seria suficiente ”. (J13)

De maneira semelhante, no item 6, que trata dos elementos da histéria que podem
favorecer a identificacdo da crianca sobre os exames e procedimentos ao longo do tratamento,
dois juizes sugerem que sejam feitos acréscimos e alteracdes nos elementos da histdria,
uniformizando o conteudo com as analogias, embora ndo haja pontos de discordancia:

“Na pagina 10 temos a fala de um adubo, porém o desenho de uma bomba de infusdo.. e isso é
muito confuso, gosto do desenho ta bom, mas porgue a radiologia foi colocada como um raio
de sol, e a quimioterapia como a bomba de infusdo. Acredito que devemos agir da mesma
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maneira nas duas paginas... colocar a figura de um adubo forte e o raio de sol, e ndo ficar
misturando hospital e jardim. Deixando que o profissional aborda este contexto ja orientado
pelo material de apoio.” (J13)

“Por que a faixa vermelha para representar o gesso que geralmente é branco (que pode até ser
pintado).” (J4)

De maneira equivalente ao que foi discutido no dominio Objetivos sobrea sugestao da
inclusdo das demais modalidades terapéuticas, tanto o uso do “vaso com rodinhas”, que faz
alusdo a cadeira de rodas e remete a fragilidade da personagem com relacdo a doenga, quanto
0 gesso representado pela faixa vermelha, dizem respeito ao enredo da historia que retrata uma
experiéncia real com o cancer. Assim, optamos por ndo acatar as referidas sugestbes de
modificacdo na historia. Reiteramos que, com o auxilio do profissional, a crianca pode ser

conduzida no sentido de dar significado aos eventos apresentados na narrativa.

Por outro lado, as sugestdes oferecidas pelo J13 foram consideradas pertinentes e seréo

acatadas e melhor discutidas posteriormente no dominio llustragdes.

A respeito da adequacdo dos conhecimentos da tecnologia aos conhecimentos
cientificos atuais, alguns juizes trazem comentarios reforcando a ideia de validacdo do contetido
cientifico e sua adequacéo ao publico infantil:

“[...] estd@o em uma linguagem que acessa a crianga.” (J19)

“Estdo dentro de uma analogia que corresponde.” (J1)

No desenvolvimento de materiais educativos, ¢ fundamental a utilizacdo de uma
linguagem acessivel e de facil compreensdo, além de chamar a aten¢éo e manter o interesse do
publico-alvo (ECHER, 2005). No manejo com a crianga, recursos que se utilizam da linguagem
ludica, bem como do uso de imagens, auxiliam na eficacia da comunicacédo e nos processos de
compreensdo e aprendizagem, uma vez que se utilizam de recursos capazes de acessar 0
universo da crianga (BRONDANI, PEDRO, 2019).

Ainda sobre o item 8, um dos juizes sugere que seja acrescentado o efeito colateral da
radioterapia, representada pelos raios do sol:

“Porém, me dd a impressao que pela narrativa "os raios de sol" ndo provocam nenhum possivel
efeito colateral.” (J2)

A radioterapia ¢ uma modalidade terapéutica que consiste na utilizacdo de radiacao

ionizante a fim de destruir as células tumorais. Seus efeitos colaterais agudos sao apresentados
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a depender do local e do campo irradiado e da intensidade da dose, podendo incluir efeitos
como diarreia, nauseas e vomitos, boca seca, inchago e irritacdo da pele, perda de cabelo, fadiga,
dentre outros (BARROS, ALBUQUERQUE, BOTELHO, 2018).

A partir da compreensao de que a radioterapia € uma terapéutica utilizada com menor
frequéncia e de que seus efeitos colaterais podem ser diversos, optamos por ndo acatar a
sugestdo de acrescenta-los na historia. Caso seja necessario, de acordo com as especificidades
do tratamento que esteja sendo abordado, 0 mediador sera orientado pelo material de apoio e
podera retomar com a crianca 0S aspectos pertinentes ao seu tratamento, construindo o

aprendizado junto com a crianca.

4.2.1.4 Dominio Linguagem

O indice de concordancia para o dominio Linguagem foi de 94% segundo a avaliacao
das respostas dos juizes especialistas, conforme o Quadro 6. Os indices para esse dominio foram

superiores a 89%, tendo o item referente a atratividade da histéria alcancado 100% de

validacao:
Quadro 6- Apresentaco dos itens do dominio Linguagem
Item CT C |[NCD| D DT IvVC
1. As informag6es apresentadas na tecnologia educativa séo claras 11 | 13 2 - 1 0,89

e compreensiveis ao se considerar a crianga em processo de
comunicagdo do diagndstico oncologico.

2. O estilo de redagdo da histdria corresponde ao nivel de 13 | 11 2 1 - 0,89
conhecimento de criangas na faixa etéria de 4 a 10 anos.

3. As informacGes da tecnologia educativa estdo bem estruturadas. 8 18 1 - - 0,96

4. As informagdes da tecnologia educativa estdo em concordancia 13 | 12 2 - - 0,93
com a ortografia.

5. A escrita utilizada na historia é atrativa. 14 | 13 - - - 1,00

6. O titulo do livro é interessante e adequado. 10 | 16 1 - - 0,96

Fonte: A autora (2020).
Legenda: CT- Concordo Totalmente; C- Concordo; NCD- N&o concordo nem discordo; D- Discordo; DT-
Discordo Totalmente.
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Mesmo com alto indice de validade, um dos participantes sugeriu que alguns
personagens que aparecem na histdria fossem mantidos na mesma temaética (natureza/jardim),
buscando facilitar a compreensao da crianca durante a leitura:

“[...] Na pagina 12 temos: "E de ld do antigo jardim, as outras flores sempre mandavam
recados"” percebendo que as outras flores eram os amigos.... € na pagina 15 temos: " Com a
graca de Deus (citado pela primeira vez - o que poderiamos ter chamado com a graca do céu
devido a histéria ser sobre o jardim) e o apoio da minha familia, amigos e parentes
(substituindo por apoio de todos do meu jardim, ou com o apoio de todas as flores coloridas do
jardim..) que nunca irdo ser esquecidos." (J13)

“Tenho a sugestdo que teriamos que continuar falando do mesmo contexto, no caso todos os
simbolos do jardim.” (J13)

A sugestdo sera acatada, de forma semelhante a sugestdo oferecida pelo mesmo juiz no
dominio Conteldo, no intuito de contribuir para uma melhor compreensdo dos eventos da
historia.

Apesar de ndo discordar quanto a clareza das informagdes, um dos participantes
identificou um equivoco relacionado a nomeacdo de um dos personagens quando comparado o

conteddo do livro com o material de apoio:

“As informagoes so um pouco confusas, quando se tratado de jardim e hospital misturando os
sentimentos. Assim como quando chamado o jardineiro especial da pagina 7, e o outro
jardineiro da pagina 9, sendo no material de apoio relacionado a inversdo dos nomes na pagina
13 eu ja ndo sei qual deles é mais especial, porque esse termo utilizado na pagina 7 passa a ser
incorreto.” (J13)

A respeito das observac@es sobre o equivoco relacionado a nomeacéao dos personagens
jardineiros na historia, serd feita a correcdo de modo que o “jardineiro especial” corresponda

ao médico especialista, nesse caso o0 oncopediatra.

Justificamos a necessidade de dar esse destaque ao personagem, uma vez que no
contexto da oncologia pediatrica, que apresenta grande complexidade, € preconizado que o
tratamento seja realizado em centros ou unidades habilitados e especializados e que contem
com profissionais especialistas e tecnicamente preparados para lidar com suas especificidades
(BRASIL, 2019).

Ao que parece, 0 ponto de discordancia do item 1 ndo se mostra coerente com o
comentario qualitativo realizado pelo juiz 8, pois ele concorda com a clareza das informacdes
presentes na tecnologia e refere que, devido ao complemento das informagdes do uso do livro
junto ao material de apoio, é possivel que a tecnologia se adeque ao publico de 4 a 10 anos:

“Perfeito. Tive duvidas com relagdo a faixa etéria, mas, com o complemento do material de
apoio oferecido, pude entender que esta totalmente adequado.” (JS§)
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Em contrapartida, em relacdo ao ponto de discordancia no item 2, que diz respeito a
adequacao da linguagem do conteudo a faixa etaria proposta, um dos juizes sugere que o livro
melhor se adequaria a uma faixa etaria menor (04 a 07 anos):

“Minha visdo é de um livro para faixa etaria 04 a 07 anos.” (J1)

A esse respeito, 0 uso da linguagem acessivel e adequada, assim como o uso de simbolos
e elementos ludicos, pode favorecer o interesse e a identificacdo da crianga com a historia,
independentemente da sua faixa etaria. Nesse sentido, outras questdes como O Processo
particular de alfabetizacdo e letramento, influéncias e experiéncias culturais e familiares,
maturidade e aquisicdo de habilidades cognitivas devem ser considerados para indicagdo da
tecnologia para determinada faixa etaria. Sendo assim, somente a idade da crianga ndo deve ser
tida como fator determinante para moldar o seu interesse pela leitura (ROTAVA, MEURER,
CHRISTOFFOLI, 2014).

4.2.1.5 Dominio Ilustragao

Segundo a avaliacdo geral das respostas dos especialistas para o dominio llustracdes,
obteve-se uma concordancia de 96%. O item sobre a capacidade das ilustracdes em transmitir
as informacbes e a empatia dos personagens obteve indice de 100%. Os demais itens
alcancaram indice de concordancia acima de 93%, exceto pelo item que avalia se a quantidade
de personagens e situacdes da histdria sdo suficientes, o qual alcancou validacdo de 89%,
conforme aparece no Quadro 7. A validagdo foi também destacada qualitativamente de maneira
positiva nos comentarios dos participantes:

“A ilustra¢do é encantadora e casa muito bem com toda a historia.” (J24)

“Ficaram excelentes!” (J§)

“Muito bem ilustrado, parabéns.” (J1)

“Cada expressdo facial conta muito bem a historia.” (J24)

Quadro 7- Apresentacdo dos itens do dominio llustragGes

Item CT| C [NCD| D DT IVC

1. As ilustragdes utilizadas no livro sdo pertinentes ao conteddo do | 17 9 1 - - 0,96
material.
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2. As ilustraces utilizadas no livro sdo adequadas para criancas na | 16 9 1 - 1 0,93
faixa etéria de 4 a 10 anos.

3. As ilustracGes do livro expressam a informacao a ser 18 9 - - - 1,00
transmitida.

4. O numero de ilustragdes do livro esta suficiente. 13 | 13 1 - - 0,96
5. Os personagens do livro sdo carismaticos (empaticos). 14 | 13 - - - 1,00
6. A apresentacdo dos personagens e situacdes do livro sdo 10 | 14 1 2 - 0,89
suficientes.

7. Os personagens do livro fazem aluséo a realidade da crianca, a 11 | 14 2 - - 0,93
qual a tecnologia educativa se propGe.

Fonte: A autora (2020).
Legenda: CT- Concordo Totalmente; C- Concordo; NCD- Nao concordo nem discordo; D- Discordo; DT-
Discordo Totalmente.

As ilustracGes presentes no livro infantil tém papel complementar ao conteudo escrito,
auxiliando no processo de estimular a crianca durante a leitura, seja ajudando a transmitir,
explicar, acrescentar ou sintetizar seu contetido. As ilustracfes sao responsaveis por caracterizar
0S personagens e cenarios, incentivando ainda mais a criatividade, o interesse e a interagdo da
crianga com a historia (SILVA, 2015; ALBUQUERQUE, 2015; FENSTERSEIFER, 2012).
Cabe também as imagens provocar no leitor, por meio de seus simbolos, emocdo, imaginacao

e reflexdo sobre aquilo que esta sendo narrado (RAMOS, 2018).

Num material educativo as ilustracdes sdo consideradas fundamentais, pois além das
funcBes ja citadas, servem para reforcar a ideia a ser transmitida, contribuindo para melhor
atencdo, assimilacdo e memorizacdo do conteudo, além de favorecer individuos com baixa
escolaridade. As ilustracbes simples ou em forma de desenhos podem ajudar, ainda,
simplificando situacbes complexas e ressaltando 0s pontos importantes da narrativa
(ALBUQUERQUE, 2015).

Na avaliacdo, alguns dos juizes especialistas apontaram observagdes relevantes sobre as
ilustracGes contidas no livro. Nesse sentido, alguns juizes sugerem o uso dos elementos do livro
mantendo a mesma tematica da historia para acrescentar imagens para ilustrar outros efeitos
colaterais, além de acrescentar outros personagens representando os demais profissionais da
equipe de cuidados:

“Como sugestdo, diante todos os desenhos, observo que na pagina 10 ha um elemento
hospitalar (bomba de infuséo) representando um "“forte inseticida™ - assim, sugiro que olhemos
inicialmente para os elementos do jardim, deixando que o profissional utilizando o material de
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apoio imagine seja um remédio via oral, ou com uso da bomba de infusdo o que classificara
como forte inseticida a cada caso. Deixando a imaginacéo da crianca prosperar. (J13)

“Acrescentaria algo relacionado ao efeito colateral da radioterapia.” (J2)

“Poderiam ser acrescentados alguns profissionais de saude envolvidos no cuidado.
Enfermagem, Psicologia, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Nutrigdo.” (J25)

“A primeira pagina de inicio da historia, pagina 4, como inicia com uma festa, poderiam as
flores estarem felizes... e apos o perfil de preocupacéo ao vé-la gritando Ai!” (J4)

Foi sugerida por um dos avaliadores a padronizacdo dos elementos e personagens da
histéria na mesma tematica jardim/natureza. Sugeriu-se utilizar, ao longo de toda a historia,
personagens e simbolos condizentes com o contexto da natureza, sem introduzir elementos do
contexto hospitalar ou especificos ao tratamento, no sentido de favorecer a criatividade e
Imaginacéo da crianga durante a leitura, deixando a cargo do profissional mediar a compreenséo

do significado desses elementos no contexto da crianca, caso se faca necessario.

A esse respeito, Pulimeno, Piscitelli e Colazzo (2020) trazem que, segundo teorias
psicanaliticas, com o auxilio dos elementos simbdlicos e a personificacdo dos personagens que
aparecem nas narrativas, as criangas tornam-se capazes de entrar em contato de maneira mais
sutil e lidar com assuntos que Ihes causem insegurancas e vulnerabilidades de maneira menos

ameacadora.

Ademais, durante o processo de mediagdo realizado pelo profissional, poderdo ser
oferecidos a crianca os estimulos necessarios para potencializar seu aprendizado e compreensao
por meio da personalizacdo e integracdo das informacdes da historia com o contexto vivenciado

pela crianga, construindo com ela novos conhecimentos acerca de sua nova realidade.

Conforme justificado anteriormente no dominio Conteudo, as sugestBes de acrescer
ilustracdo referente aos efeitos da radioterapia e personagens da rede de apoio ndo serdo
acatadas. A sugestdo de modificar as expressées dos personagens no inicio da histéria ndo sera

acatada por ndo reforcar substancialmente o contetdo do material.

A respeito da sugestdo do avaliador J25, os profissionais de salde serdo acrescidos nas
ilustracbes como outros personagens de forma a afirmar a importancia da equipe

multidisciplinar, congruente as ideias apresentadas no dominio Objetivos.

As sugestbes oferecidas pelo J13 foram consideradas pertinentes a partir do

entendimento de que contribuirdo para o aperfeicoamento da tecnologia. Desse modo, 0
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elemento “bomba de infusdo” ilustrado sera substituido por elementos do contexto de

jardinagem.

No item 2 ndo foram observados comentarios sobre o ponto de discordancia apresentado
pelo J25. Referente a adequacdo do contelido para criancas na faixa etaria proposta pela
tecnologia, apesar de ndo discordar, um dos juizes sugere, sem justificar, que o livro melhor se
adequaria para criangas de uma faixa etaria menor, retomando a questao anteriormente discutida

no dominio Linguagem.

Quanto ao numero suficiente de ilustracdes (item 6), houve apenas uma Unica
discordancia. No entanto, dois juizes sugeriram acréscimos no conteudo da histéria e dos
personagens do enredo, buscando ampliar as possibilidades de abordagem por meio do material,
corroborando com as ideias anteriormente apresentadas por outros juizes:

“Ampliagcdo do conteudo em relagdo a sintomatologia.” (J5)

“Acredito que o tratamento é amplo, entendo o livro ser curto para um posicionamento rapido,
correspondendo o que é proposto e passando a informagéo que deseja. Mas ele deixa a chance
de apontar diferentes colocagdes, como exemplo o uso de abelhas, beija flor, passarinho, como
outros profissionais que estdo por perto para ajudar, a chuva pode trazer o exame do Xixi no
potinho, tira um pedacinho do caule para o jardineiro pensar o que pode ajudar, colocar a
faixa vermelha porgue ta faltando um pedacinho.” (J13)

As imagens auxiliam a crianca a melhor compreender o texto e orientar a leitura,
tornando-se muitas vezes para a crian¢a mais importante do que o proprio texto (SILVA, 2015).
Nessa perspectiva, como ja mencionado anteriormente, a sugestdo sera acatada parcialmente,
sendo acrescidos apenas na ilustracdo da histdria outros personagens. Com relacdo a ampliacao
do contetido sobre a sintomatologia, serd acatada a sugestdo, conforme discutido anteriormente

no Dominio Obijetivos.

4.2.1.6 Dominio Layout

Na avaliacdo geral das respostas para o dominio Layout, verificou-se uma concordancia
de 96% entre os juizes especialistas. Os itens referentes a atratividade e & organizacdo logica da
tecnologia obtiveram indice de 100% de validacdo. Os demais itens tiveram seu indice de
concordancia acima de 89%. Os resultados da validacdo, explicitos no Quadro 8, foram
destacados discursivamente pelo participante J8:

“Acredito que sim. O conteiido divide os espagos com as ilustragoes que tém também um papel
muito importante na leitura pelas criancas.” (J8)
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A organizacdo dos elementos visuais apresentados no livro (seu layout) é fundamental
para manter o interesse e garantir a exploracdo e compreensao do material grafico. Um layout
adequado deve preconizar o equilibrio na apresentacdo dos contetdos escrito e ilustrado, como
forma de facilitar a leitura, sem cansar ou sobrecarregar visualmente o leitor. As formas como
texto e imagens serdo apresentadas no livro e estardo dispostas nas paginas podem influenciar
no ritmo da leitura, na percepcdo da passagem do tempo dos eventos da historia e, assim,
auxiliar para um bom entendimento e para a absorc¢ao do contetido da narrativa durante a leitura.
A escolha das cores utilizadas em ilustracGes infantis é responsavel pela manutencdo do
interesse e da curiosidade da crianga, devendo, preferencialmente, apresentar tons vivos e
contrastantes capazes de provocar sensagdes e sentimentos de alegria e bom humor (SILVA,
2015; ROTAVA, MEURER, CHRISTOFFOLI, 2014; FENSTERSEIFER, 2012).

A sequéncia do conteudo, a organizacao das ideias, a disposi¢do e apresentacdo do texto,
0 uso de cores e a quantidade de paginas do livro sdo elementos essenciais para determinar um
bom layout e contribuem para despertar a motivacdo durante o uso do material educativo
(ALBUQUERQUE, 2015). A validacdo desses itens sugere que o material contemplou a
simplicidade, objetividade e leveza visual do material necessérias para o melhor aproveitamento

das informac0es apresentadas na tecnologia.

Quadro 8- Apresentacdo dos itens do dominio Layout

Item CT| C |[NCD| D DT IvVC
1. A apresentacdo da tecnologia educativa esta atrativa. 13 | 14 - - - 1,00
2. A apresentacdo da tecnologia educativa esté organizada de 13 | 14 - - - 1,00
forma ldgica.

3. O contetido da tecnologia educativa esta apresentado com letra 8 17 - 2 - 0,93

em tamanho e fonte adequados para a leitura.

4. O tipo de letra utilizado na tecnologia educativa facilita a leitura 8 18 - 1 - 0,96
do material.

5. O contraste com cores diferentes foi feito de forma adequada no 11 | 13 3 - - 0,89
livro.

6. A disposicdo do texto no livro esta adequada. 13 | 13 - 1 - 0,96
7. O nimero de paginas do livro esta adequado. 8 18 1 - - 0,96

Fonte: A autora (2020).
Legenda: CT- Concordo Totalmente; C- Concordo; NCD- N&o concordo nem discordo; D- Discordo; DT-
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Discordo Totalmente.

Mesmo tendo sido alcancada a validagdo, alguns dos juizes especialistas apontaram
observacdes consideradas relevantes para o layout da tecnologia.

Nesse sentido, congruente aos pontos de discordancia nos itens 3, 4 e 6, referentes a
formatacdo do material, dois juizes sugerem aumentar o tamanho da fonte e suavizar o negrito
como formas de facilitar a visualizacdo do material, sobretudo para contemplar as necessidades
das criangas mais novas:

“Eu mudaria para um tamanho maior de letra, e um cuidado nos espacamentos da
formatacdo...o texto parece meio "amontoado"... também usaria uma fonte com negrito mais
suave...dando mais leveza ao layout.” (J3)

“Para crianga de 4 anos, por exemplo, acredito que o tamanho da fonte poderia ser maior.”

(J4)

A esse respeito, as necessidades de alfabetizacdo de criancas em idade pré-escolar e
escolar ndo sdo especificas ao ponto de determinar quaisquer tipos de padronizacdo quanto a
apresentacdo de elementos graficos para criancas. Mesmo antes de sua alfabetizacao, a crianca
deve ter contato com letras que apresentem diferentes caracteristicas, uma vez que a leitura se
trata de um processo dinamico que deve cumprir com a funcdo social de tornar a crianca apta a
explorar qualquer tipo de material em suas diversas formas de apresentacdo para que ela seja
capaz de ler textos cada vez maiores e de maneira mais fluida (SILVA, 2015; ROTAVA,
MEURER, CHRISTOFFOLI, 2014; LOPES, 2010).

A facilidade de identificacdo de um grupo de caracteres, denominada legibilidade, é
influenciada pela apresentacdo e organizacdo dos elementos textuais — como 0 espagamento
entre letras, palavras e linhas, pelo tipo e formato das letras —, mas também pode ser
influenciada por outros fatores como as condi¢6es de iluminacdo do ambiente, o contraste entre
as cores e o fundo e até mesmo o nivel de fadiga visual do leitor. Ademais, além da crenca de
que a crianca tem preferéncia por letras grandes e espessas, acredita-se que a escolha da letra
deve tambeém estar alinhada com o contetdo do texto e, além de legivel, deve despertar o
interesse e ser atrativa ao leitor (SILVA, 2015; ROTAVA, MEURER, CHRISTOFFOLI, 2014;
FENSTERSEIFER, 2012).

Em todo caso, por tratarem de sugestdes relacionadas ao melhoramento da estética do
material, as pesquisadoras consideraram pertinentes as alteracdes sugeridas, sendo realizados

0S ajustes necessarios.
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4.2.1.7 Dominio Motivagao

Na categoria motivacdo foi observado um indice de concordancia de 99% dentre os
juizes especialistas (Quadro 9). O item referente ao titulo do livro obteve indice de 96% de
validacgdo e os demais, 100%. Nesse dominio os participantes ndo trouxeram sugestoes, apenas
comentarios destacando a adequacéo ao material:

“Foram muito felizes nessa escolha.” (J8)

Quadro 9- Apresentagdo dos itens do dominio Motivacéao

Item CT| C |[NCD| D DT | IVC
1. O titulo do livro é atraente e desperta interesse para a leitura. 12 | 14 1 - - 0,96
2. O roteiro da historia desperta interesse para a leitura. 13 | 14 - - - 1,00
3. O roteiro da historia é motivador e incentiva o leitor a prosseguir | 13 | 14 - - - 1,00
a leitura.

Fonte: A autora (2020).
Legenda: CT- Concordo Totalmente; C- Concordo; NCD- N&o concordo nem discordo; D- Discordo; DT-
Discordo Totalmente.

A construcdo dessa tecnologia se deu em torno da narrativa, uma vez que em seu
contelido estdo representados varios aspectos da realidade das criangas em tratamento do cancer
de maneira ludica. Os elementos ludicos presentes na histdria sdo capazes de tornar o material

mais atraente e interessante para a crianca, favorecendo sua identificacéo.

Aspectos como linguagem de facil compreensdo e adequada ao publico, organizacao,
layout, tipografia e a presenca de ilustracbes que complementem a mensagem do texto podem
contribuir para manter a motivacao e o interesse da crianca pelo material educativo e minimizar
as barreiras na comunicacdo. Além disso, conhecer a proposta e 0s objetivos do material
também favorece a manutencdo da atengdo e da motivacdo durante a intervengédo (PINHEIRO,
2019; ARAUJO, 2016; ROTAVA, MEURER, CHRISTOFFOLI, 2014).

4.2.1.8 Material de Apoio

O indice de concordancia obtido para o dominio que avalia os itens sobre o Material de
apoio foi de 96%, sendo observado que esse dominio obteve 0 maior nimero de itens avaliados
com 100% de validagéo (itens 4, 10, 11, 12, 14, 15, 21, 22, 25 e 26) e apenas um item abaixo
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de 89% (item 31). Os resultados demonstram que o material de apoio foi considerado pelos
juizes especialistas elemento adequado e indispensavel para alcangar 0s objetivos propostos

pela tecnologia:

“Parabenizo pela quantidade de dicas e possibilidades que o material de apoio traz para
diferentes contextos da hospitalizac¢do do cancer infantojuvenil.” (J13)

“Traz uma contribui¢do excelente aos profissionais e familias que irdo lidar com as criangas.”

(J8)

“Sem duvida. Ainda disponibiliza orientagdes para que se respeite 0os momentos que as crian¢as
precisam para processar sua dor.” (J9)

“Auxilia em acessar a crian¢a utilizando "sua linguagem"” (J12)

“O material estd excelente, o material de apoio é um instrumental importante para guiar o
profissional que ira utilizar a tecnologia.” (J21)

“Material muito bem produzido e um assunto tao delicado com um olhar atento possibilita a
comunicagdo de forma acessivel e leve.” (J24)

“O material de apoio é muito atual e uma revisdo literdaria completa sobre comunicagdo dificil
em saude.” (J14)



Quadro 10- Apresentacdo dos itens do dominio Material de Apoio
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Item CT | C | NCD DT | IVC
1. O material de apoio é claro e objetivo quanto aos seus 12 | 13 1 - 0,93
conteddos.

2. No material de apoio, os contetdos sdo suficientes para atingir 9 15 1 - 0,89
0s objetivos de comunicar o diagndstico a crianga com cancer.

3. O material de apoio é apropriado para auxiliar o profissional da 12 | 12 1 - 0,89
saude a realizar a comunicagdo com criancgas na faixa etaria de 4 a

10 anos, com cancer.

4. As informac0Oes apresentadas no material de apoio estéo 11 | 16 - - 1,00
cientificamente corretas.

5. O contetido do material de apoio est4 de acordo com diretrizes 7 18 2 - 0,93
para comunicacao de mas noticias.

6. Os contelidos do material de apoio sdo variados e suficientes 10 | 16 1 - 0,96
para atingir os objetivos a que se propde a tecnologia educativa.

7. A escrita utilizada no material de apoio € atrativa ao profissional | 11 | 15 1 - 0,96
da saude.

8. As informacdGes apresentadas no material de apoio séo claras e 15 | 11 1 - 0,96
compreensiveis ao profissional da salde.

9. As informacBes do material de apoio estdo bem estruturadas 11 | 15 1 - 0,96
quanto ao seu contetdo.

10. O material de apoio apresenta facilidade de compreensdo da 12 | 15 - - 1,00
linguagem utilizada.

11. Ha coeréncia do material de apoio com a proposta do livro. 16 | 11 - - 1,00
12. O material de apoio oferece auxilio para conducéo do livro 7 20 - - 1,00
considerando os aspectos da comunicagdo de mas noticias.

13. Os objetivos abordados sdo coerentes as necessidades da 9 16 2 - 0,93
crianga com cancer.

14. O material de apoio oferece meios para mediar a construgdoda | 14 | 13 - - 1,00
relagdo de confianca entre a crian¢a e o profissional da equipe de

cuidados.

15. O material de apoio oferece meios para mediar a abordagemde | 14 | 13 - - 1,00
assuntos dificeis de forma mais amena e numa linguagem

compreensivel & crianga.

16. O material de apoio oferece meios para mediar o respeito e 11 | 14 - - 0,93

valorizacdo do conhecimento, da opinido e do ponto de vista da
crianca.
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17. O material de apoio oferece meios para mediar o acolhimento 11 | 14 1 - 0,93
dos medos e angustias da crianca frente ao adoecimento.

18. O material de apoio oferece meios para mediar o 14 | 12 - - 0,96
desenvolvimento da empatia.

19. O material de apoio oferece meios para mediar a escuta atentae | 13 | 13 - - 0,96
sensivel.

20. A disposicdo do texto no material de apoio esta adequada. 9 17 - - 0,96
21. As ilustracdes no material de apoio expressam a informacao a 12 | 15 - - 1,00
ser transmitida.

22. O namero de ilustracGes no material de apoio esta suficiente. 10 | 17 - - 1,00
23. O roteiro do material de apoio desperta interesse para a leitura. 10 | 16 - - 0,96
24, O roteiro do material de apoio é motivador e incentiva o leitor 11 | 14 1 - 0,93
a prosseguir a leitura.

25. O roteiro do material de apoio é motivador e desperta o 13 | 14 - - 1,00
interesse para a utilizagdo da tecnologia na prética assistencial.

26. O material de apoio possibilita ao profissional subsidiar o uso 9 18 - - 1,00
do livro na perspectiva das diretrizes da comunicacdo de méas

noticias.

27. O material de apoio é capaz de potencializar a comunicagdo 17 8 - - 0,93
com a crianga na perspectiva do cuidado.

28. O material de apoio esta adequado e pode ser utilizado por 13 | 13 - - 0,96
profissionais de salde como instrumento para comunicagdo do

diagnostico e processo de tratamento a crianga com cancer.

29. O material de apoio esta adequado para ser utilizado por 12 | 13 1 - 0,93
qualquer profissional da area da saude que tenham experiéncia no

cuidado de criangas com cancer.

30. As tematicas abordadas pelo material de apoio sdo atuais e 11 | 14 1 - 0,93
relevantes para pratica do profissional da salde que tenha

experiéncia no cuidado de criangas com cancer.

31. O material oferece subsidios para que o profissional auxilie a 11 | 12 - - 0,85
crianga a assumir condigdo ativa no seu processo de salde e

doenca.

Fonte: A autora (2020).

Legenda: CT- Concordo Totalmente; C- Concordo; NCD- N&o concordo nem discordo;

Discordo Totalmente.

D- Discordo; DT-

Embora alcancada a validacdo, alguns dos avaliadores apontaram questdes relevantes

para serem discutidas. Nesse sentido, no item que trata da clareza do material de apoio quanto
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aos seus objetivos (item 1), embora a concordancia tenha sido de 93%, o J1 sugere que 0
material precisa ser revisado e melhor organizado quanto as suas informacoes:

“Precisa ser melhor organizado em sua sequéncia de informagoes” (J1)

Em relacdo ao item 2, chama atencdo que 15 juizes concordam parcialmente quanto a
quantidade suficiente de conteidos presente no material de apoio para contemplar o0s objetivos
da comunicagdo do diagndstico a crianga com cancer. Nesse sentido, J16 chama atencéo para o
fato de que a sintomatologia pode variar com os diferentes tipos de cancer:

“O livro aborda os tipos de tratamentos e exames diagnosticos, contudo, os sintomas sdo
caracteristicos de cada patologia a qual esteja se referindo.” (J16)

Diante dos apontamentos sugeridos nos dominios anteriores e dos acréscimos gue nos
propomos a fazer para o aperfeicoamento da tecnologia, 0 material de apoio sera revisado e
também atualizado quanto ao seu contetdo. Reiteramos que a mediacdo realizada pelo
profissional durante o uso da tecnologia sera fundamental para que, junto com a crianca, seja

reconhecida e construida a sua historia de adoecimento e descoberta da doenca.

Com relacdo ao ponto de discordancia no item 2, que avalia se o material possui
contetido suficiente para comunicar o diagndstico a crianca, foram dadas sugestfes de que
fossem oferecidos mais modelos de comunicacdo efetiva com a crianga, abordando as varias
faixas etarias:

“Acredito que seja importante trazer a reflexdo que a abordagem pode variar de acordo com a

faixa etaria e que o profissional deve estar atento e preparado a esta possibilidade.” (J5)

“Acredito que ndo sdo suficientes, refor¢o a ideia de explicitar alguns modelos de comunica¢do

efetiva e acolhedora.” (J7)

Numa mesma perspectiva, chama atencdo que no item 5, que avalia se o0 material esta
de acordo com diretrizes para comunicacdo de mas noticias, 18 juizes concordaram
parcialmente. Apesar de ndo haver pontos de discordancia, o J9 sugere que sejam acrescentados
ao material aspectos referentes as etapas 2 e 3 do instrumento SpikesJr (INCA, 2011) que tratam
sobre o desejo da crianca e a quantidade de informac6es que ela deseja receber no momento da
comunicagéo:

“Creio que deveria conter a informagdo de que antes de fornecer qualquer informagdo,
procurar saber 0 que paciente sabe sobre sua doenca e 0 que gostaria de saber. As etapas
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bésicas da comunicacdo de mas noticias do Spikes Jr (INCA) é: ETAPA 2 — Avaliando a
percepgdo do paciente: “Antes de contar, pergunte. "ETAPA 3 — Avaliando o desejo de saber
do paciente e obtendo o seu pedido por informagoes * Procurar saber, desde o inicio do
tratamento, se o paciente deseja informacgdes detalhadas sobre o diagndstico, progndstico e
pormenores dos tratamentos ou se quer ir pedindo informagoes gradativamente.” (J9)

O material de apoio foi construido de modo a complementar as informagdes trazidas
pela histéria e para subsidiar o profissional no papel de mediacdo da comunicacdo do
diagnostico de cancer com a crianga. Na sec¢do “Possibilidades de reflexdes e sugestdes — € hora
da historia” o profissional podera encontrar, dentre algumas reflexées, exemplos de dialogos

com a crianca para diferentes faixas etérias.

Especificamente sobre a questéo levantada por J9, ainda no material de apoio, podem
ser encontradas na secéo intitulada “Recapitulando” sugestdes ao profissional de como ele pode
abordar a crianca em cada etapa do processo de comunicacao, desde o contato inicial. Nesse
contelido, destacam-se 0s pontos considerados importantes para o didlogo em cada um desses

momentos de acordo com os protocolos e documentos disponiveis.

A esse respeito, a literatura sugere que a criancga seja acolhida e consultada quanto ao
seu desejo de receber informagbes sobre sua doenca e se o deseja fazer na presenca dos
pais/acompanhantes. Sugere-se, ainda, que o profissional busque identificar junto a crianca seus
conhecimentos prévios sobre seu processo de adoecimento e chegada ao servico (INCA, 2011;
LEVETOWN et al, 2008; BAILE et al, 2000; MASERA et al, 1997).

Ressaltamos que, em outros momentos do material de apoio, essas informacfes sdo
endossadas com referéncias atuais da literatura com o objetivo de subsidiar o profissional em
sua abordagem no processo de comunicacdo do diagndstico e processo de tratamento

oncologico.

Na avaliacdo, 100% dos profissionais validaram a informacéo de que o material de apoio
oferece auxilio ao profissional para conduc¢éo do livro, considerando aspectos da comunicagéo
de mas noticias (item 12). No entanto, chama atencdo que 20 juizes concordaram apenas
parcialmente e que ndo foram dadas sugestfes ou feitos comentarios sobre esse quesito. A
concordancia apresentada nesse item reforca a relevancia do material de apoio para a
tecnologia. Nesse sentido, serdo acrescidas, de forma mais direta, no material de apoio as
informacdes sobre os principais referenciais tedricos para a comunica¢do com a crianga com

cancer.
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Em relagdo ao item 13, que obteve 93% de concordancia quanto a coeréncia dos
objetivos do material para com as necessidades da crianga com cancer, dois juizes chamam
atencdo para o fato de que o material contempla as necessidades de comunicacdao, mas que é
necessario que as informacdes sejam complementadas ao longo do tempo:

“Voltado ao que se propde sim, porém ndo podemos generalizar que sirva para todas as
necessidades.” (J13)

“Em parte sim, mas as informagoes precisam ir se complementando a cada dia.” (J1)

Corroborando com essa ideia, entende-se que a comunicacdo do diagnostico, embora
seja estabelecida nos primeiros contatos da equipe multiprofissional com a crianca e sua familia,
faz parte de um processo que acontece em etapas (INCA, 2010).E por meio do vinculo com a
equipe que as informacGes devem ser construidas, complementadas e aprofundadas de forma
gradual e ao longo do processo de cuidado a crianga com cancer(DOBROZSI et al,
2019;INCA,2010).Partindo desse entendimento, essa ideia é explorada em diferentes

momentos nas reflexdes feitas ao profissional no conteddo do material de apoio.

No item 15, 100% dos especialistas concordam que o material oferece meios para
mediar a abordagem de assuntos dificeis com a crianca. Apesar de ndo haver pontos de
discordancia, o J9 chama atencdo para que a crianca seja abordada a partir da construcao do
conhecimento com a crianca sobre as situacdes que tratem de assuntos mais dificeis:

“Como sugestdo na Pag 10, seguindo o principio "do que se sabe e do que gostaria saber", ndo
abordaria diretamente sobre ficar "careca", nem toda crianca gosta de falar sobre o assunto.
Sugiro: O que vocé acha que fez as pétalas da florzinha cair? O inseticida que a florzinha usou
lembra algo do seu tratamento? * A partir das respostas a essas perguntas é que as demais
deverdo ser realizadas.” (J9)

A sugestdo oferecida por J9 é considerada bastante pertinente, visto que as questdes de
autoimagem em decorréncia do tratamento oncoldgico sao uma das que mais impactam criangas
durante o tratamento. A esse respeito, um estudo realizado com criancgas hospitalizadas de uma
unidade de oncologia pediatrica, em Pernambuco, mostrou que as alteragdes da autoimagem,
principalmente as geradas pela alopecia, representavam para as criangas uma importante fonte
de sofrimento pelo fato de denunciarem visualmente sua condicdo de doente, inclusive
causando efeitos emocionais negativos e isolamento social (EMIDIO et al, 2018). Desse modo,
a sugestdo sera acatada com o intuito de considerar uma abordagem ao assunto mais coerente

as necessidades da crianca.



100

A respeito da valorizacao e do respeito a opinido da crianca e seus pontos de vista (item
16), os dois juizes que discordaram ndo apresentaram sugestdes ou criticas, nem mesmo
trouxeram questdes para serem discutidas a esse respeito. O indice de concordancia desse item
foi de 93%. De maneira similar, essa discussédo ja foi levantada e discutida anteriormente no
Dominio Objetivos. Assim, ressaltamos que um dos objetivos da comunicagdo do profissional
com a crianga é justamente o de demonstrar respeito e consideracdo por sua opinido (BLAZIN
et al, 2018), corroborando com o0s objetivos propostos pela tecnologia. Desse modo,
acreditamos que a mediacdo do profissional por meio do uso da tecnologia pode vir a contribuir

para o respeito e a valorizacao da crianga.

De modo similar ao que foi pontuado anteriormente pelo mesmo juiz no item 1, no item
20 sobre a disposicdo do texto, J1 sugere que o material: “Precisa ser revisado e
reorganizado.”, porém, sem oferecer maiores detalhamentos para esse processo. Esse item
alcancou validacdo de 96% e, apesar de ndo haver discordancia, 17 juizes concordaram

parcialmente com o quesito.

Nos itens 21, 22 e 23, que tratam sobre as ilustracdes e o roteiro do material de apoio,
alguns juizes sugeriram algumas modificacdes, tais quais apresentar o personagem senhor
vento, ampliar o conteldo quanto as orientagdes para a abordagem multiprofissional,
reorganizar o conteldo sobre a comunicacdo com a crianga e rever espacamento e escrita de
palavras:

“No material de apoio falta apresentar como personagem o senhor vento, OU dizer que
foi pelo vento. E ele deixa de ser um senhor.” (J13)

“Mencionei anteriormente a necessidade de ampliacdo dos contetdos e o cuidado na
abordagem profissional que merece um direcionamento/mengdo na orientagdo da
aplicagdo da tecnologia educativa.” (J5)

“Achei algo prolixa as subdivisées "conduzindo a comunicagdo com a crian¢a” e
"comunicar é cuidar" do material de apoio... se colocasse algumas partes desse texto
em topicos, ndo melhoraria essa sensacao? Sugiro também citar os sintomas e efeitos
colaterais do tratamento também no material de apoio.” (J26)

“Na pdgina 16 do material de apoio no baldo amarelo as palavras "receber a", estdo
emendadas” (J18)

“Na pagina 21, lemos SUGUESTAO.” (J17)

Considerando as concordancias e sugestdes apresentadas, o material de apoio sera
revisado e reorganizado quanto ao seu conteldo e Layout com vistas a sua melhor apresentacéo

e aperfeicoamento.
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O item 24, o qual afirma que o roteiro do material de apoio motiva e incentiva o
profissional para a leitura, obteve um indice de concordancia de 93% e ndo foram dadas
sugestdes ou feitas criticas, nem mesmo levantadas questdes para serem discutidas acerca do

unico ponto de discordancia desse quesito.

Para o item 26, que aborda o fato de material de apoio possibilitar ao profissional
subsidiar o uso do livro na perspectiva das diretrizes da comunicacdo de méas noticias e cujo
indice de concordancia foi de 100%, 18 juizes especialistas concordaram parcialmente. Nesse
sentido, alguns juizes comentam que essa condi¢do pode estar relacionada com a forma de
utilizagdo do material pelo profissional:

“Tudo depende da forma com o material vai ser utilizado.” (J1)

“E bem possivel.” (J8)

“Auxilia em acessar a crianga utilizando "sua linguagem"” (J12)

Em relacdo ao item 29, congruente aos resultados encontrados no dominio Objetivos,
93% dos especialistas avaliam que o material de apoio pode ser utilizado por qualquer
profissional da area da salde que possua experiéncia no cuidado a criangas com cancer. Nesse
sentido, dois juizes destacam que qualquer profissional pode utilizar a tecnologia desde que
demonstre interesse e que busque conhecer e apropriar-se tanto da tecnologia quanto da histéria

de vida da crianca.

Ja no item 30, que julga se as tematicas abordadas pelo material de apoio sdo atuais e
relevantes para pratica do profissional da satide no cuidado as criangas com cancer, 0 J26 chama
atencdo para a necessidade de reforcar a perspectiva do cuidado multidisciplinar entre os
préprios profissionais, no sentido de entender que cada profissdo tera seu papel especifico
dentro da equipe de cuidados:

“Uma tematica que senti falta foi "quando é necessario encaminhar para outro profissional”...
no material de apoio fala sobre ser necessario contactar a psicologia, mas quando chamar a
T.0? ou a fisio? ou a nutri? (ex. nas explicagdes da pagina 8 do livro, fala-se sobre "néo fazer
as coisas como se fazia antes"... pq ndo introduzir o T.O. nessa conversa com a crianca,
aproveitando para falar sobre a equipe). E importante que tenha no material de apoio pois,
infelizmente, vemos na prdtica colegas que ndo tem clareza sobre o papel do outro na equipe.”

(J26)

Ainda sobre o tema, J1 reflete que todo servigo deveria ter um protocolo de comunicagéo
do diagndstico para a crianga, tornando a tematica necessaria e pertinente para atencao a crianga

com cancer:
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“As tematicas ja sdo utilizadas em todo momento de comunicagdo de diagnostico desde que a
equipe tenha um protocolo estruturado para esta finalidade, ndo sdo atuais, sdo as necessarias
Jja utilizadas por qualquer servigo organizado.” (J1)

Independentemente da formacdo de origem, entendemos que a perspectiva e as
contribuicbes de cada um dos profissionais serdo Unicas e valiosas para potencializar o uso da
tecnologia educativa Flor da Raiz Vermelha enquanto instrumento mediador da comunicagéo

do diagnostico e processo de tratamento a crianca com cancer.

Com relacdo ao uso de protocolos para comunicacdo nos servicos, tendo em vista 0s
comentarios trazidos pelos avaliadores que atuam na assisténcia a criangas com cancer em
servicos pelo pais, as tematicas abordadas pela tecnologia foram consideradas atuais e bastante
relevantes para o cuidado da criangca com cancer. Além disso, a literatura reconhece que a
construcdo de protocolos para comunicacdo com a crianca € essencial, porém ainda insuficiente
(DOBROZSI et al, 2019; STEIN et al, 2019; BLAZIN et al, 2018). Destaca-se, ainda, que a
construcdo de materiais educativos é também uma oportunidade para uniformizar e oficializar
as condutas no cuidado ao paciente com a participacdo das diferentes areas da salde (ECHER,
2005).

Outrossim, dentro do levantamento que foi realizado para 0 embasamento tedrico desta
pesquisa, percebemos que, além da escassez de materiais desenvolvidos para realizar a
comunicacdo com a crianga, boa parte dos protocolos e diretrizes disponiveis sdo de lingua
estrangeira e talvez ndo sejam suficientes para contemplar a realidade sociocultural e local da
assisténcia prestada a crianga com cancer em nosso pais. Desse modo, acreditamos que a
tecnologia educativa Flor da Raiz Vermelha possa contribuir também no intuito de minimizar

essas lacunas.

4.2.2 Avaliacao geral da tecnologia educativa

Ao final do questionario, os juizes especialistas avaliaram qualitativamente a tecnologia
educativa. A esse respeito, 6 juizes exprimiram suas opinides pessoais, avaliando positivamente
a tecnologia. De acordo com os especialistas, a tecnologia, além de interessante, € capaz de se
aproximar da realidade da crianca e auxiliar na compreensdo da realidade da crianca e no
enfrentamento da doenca. Para eles, o material de apoio, por sua vez, traz informagdes atuais e

relevantes sobre comunicacao dificil, favorece a participacdo ativa e a promogdo da autonomia
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da crianga, auxilia no processo de formagdo do vinculo entre a equipe e a crianga, auxilia na

uniformizacdo da linguagem e das informacOes, fornece de maneira objetiva e simples

informacdes para favorecer a comunicacéo, respeita a crianga em suas necessidades e € subsidio

de grande valia para potencializar as relacdes de cuidado a crianca com cancer:

“O livro em si é muito proprio ja que fez parte de uma histdria real e traz mais veracidade para
crianca gue se veja nele. Para o profissional de saude é uma ferramenta saudavel e auxiliadora
ndo s6 ajudando a compreender a sua prépria historia e seus enfrentamentos, mas também
como ferramenta de para abordagem sobre diagndstico precoce. O material de apoio é muito
atual e uma revisdo literaria completa sobre comunicagéo dificil em saude.” (J14)

“Acredito que essa tecnologia educativa é de extrema importancia para o uso dos profissionais
de salde em seu cotidiano, por promover a participacdo ativa da crianca em relagdo a sua
doenca e tratamento, promovendo a autonomia da crianga, auxilio no processo de vinculo
terapéutico com a equipe e exploracdo dos questionamentos e ddvidas da crianca e de sua

familia.” (J25)

“Excelente material, espero que o mesmo esteja acessivel a todos o quanto antes, apesar de
termos muita informagdo na internet nem tds sdo seguras, qto mais informagdes seguras
disponiveis, menos transtornos no decorrer do tratamento. Sonho de consumo " todos terem

uma linguagem/informagoes uniforme"!” (J23)

“A tecnologia educativa fornece de uma maneira objetiva e simples meios para uma melhor
comunicacao e integracdo da crianga no seu processo de conhecimento da doenga e também
no seu tratamento. Isto faz com que seja um meio bastante util na pratica clinica.” (J20)

“A tecnologia é muito interessante e valiosa. Sugeri pequenas complementagoes, caso sejam
viaveis. Eu a utilizaria sem davidas. Obrigada por olhar para as criangas com tanto respeito e

gentileza.” (J11)

“A tecnologia educativa vem a potencializar a rela¢do de cuidado para com as criangas, bem
como coloca-las como protagonistas ao longo do processo terapéutico.” (J22)

Considerando as sugestdes e resultados apresentados nos diferentes dominios, no

Quadro 11 estdo sintetizadas todas as sugestdes de modificacGes realizadas pelos juizes para a

tecnologia educativa (livro e material de apoio) e suas respectivas resolugdes:

Quadro 11- Sintese das sugestbes dos avaliadores, resultados e justificativas para a tecnologia educativa

Dominio Sugestdes

Resultados

Objetivos Substituir o termo “com a graga de Deus” e a
palavra “batalha”.

Sugestbes acatadas.

Abordar na histéria outros sinais e sintomas
mais gerais do cancer infantojuvenil, de
modo a contemplar um ndmero maior de
criangas.

Parcialmente acatada.
Ser4d reforcado no
material de apoio como
o profissional pode
auxiliar a crianca na
identificacdo de seus
préprios  sinais e
sintomas.

Apresentar outras formas de tratamento
como a cirurgia e o transplante na historia.

Ndo acatada. Além de
ser uma informacdo
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Livro

muito diversa, o
conteldo da histéria
precisa  ser  mais
objetivo.

Abordar na histéria a possibilidade de falha
do tratamento ou recidiva da doenca.

N&o acatada. Acredita-
se que o0 assunto deve
ser abordado ao longo
do processo de
comunicacdo e com o
fortalecimento do
vinculo entre 0
profissional e a crianca.

Contemplar outros efeitos colaterais mais
comuns ao tratamento oncolégico, que nédo
s0 a alopecia.

Sugestdo acatada.

Acrescentar na histéria aspectos sobre os
cuidados com a higiene, biosseguranca e
controle de infeccdes.

Sugestdo acatada.

Destacar na histéria outros personagens da
rede de apoio.

Parcialmente acatada.

Serdo acrescidos
personagens nas
ilustracdes

representando 0s

profissionais da equipe,
e no material de apoio
explorada a tematica
com reflexdes e
orientacbes para o
mediador.

Relevancia Inserir outros personagens na historia | Parcialmente acatada.
(amigos e profissionais). Serdo acrescidos nas
ilustracdes apenas
personagens
representando 0s
profissionais da equipe.
Acrescentar no material de apoio | Sugestdo acatada.
reflexdes/orientagdes sobre a importancia da
perspectiva multiprofissional para
comunicagdo com a crianga.
Contetdo Substituir a palavra “exame”. Sugestdo acatada.

Nomear ao longo da histdria os principais
sentimentos vivenciados pela personagem.

Ndo acatada. Essa
informacdo ja esta
contemplada ao longo
de toda a historia.

Nao utilizar na historia o ‘“vaso com
rodinhas” nem a “faixa vermelha”.

Nao acatada. Essas sdo
informagdes que
caracterizam a
veracidade da histéria,
sendo optado por ndo as
alterar.

Acrescentar os efeitos colaterais da
radioterapia.

Ndo acatada. Além de
ser uma informacéo
muito  diversa, 0
conteldo da histéria
precisa  ser  mais
objetivo.
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Linguagem Manter a nomenclatura e os elementos | Sugestdo acatada.
utilizados na tematica ao longo de toda a
narrativa.

Corrigir equivoco relacionado a nomeacdo | A informacdo sera
dos personagens. corrigida.

lHustracéo Adequar os elementos do livro para | Sugestdo acatada.
acompanhar a tematica da historia.

Acrescentar personagens para representar os | Sugestdo acatada.
profissionais da equipe de saude.

Layout Aumentar o tamanho da fonte e suavizar o | SugestBes acatadas.
negrito no texto.

Motivacédo - -

Reorganizacdo dos temas do material de | Sugestdo acatada.
apoio.

Acrescentar mais conteddo referente a | Sugestfes acatadas.
comunicacdo do diagnostico, contemplando
um maior nimero de referenciais tedricos.

Material de apoio Modificar as sugestées de abordagem com a | Sugestdo acatada.
crianga sobre a tematica da queda de cabelos.

Apresentar o personagem Senhor Vento. Sugestdo acatada.

Ampliar o conteldo quanto as orientagdes | Sugestdo acatada.
para a abordagem multiprofissional.

Rever espagamento e escrita de palavras. Sugestéo acatada.

Fonte: A autora (2020).

As consideracdes e sugestdes propostas a partir da contribuicdo dos juizes especialistas
foram responsaveis pelo aperfeicoamento da tecnologia, sua maior fundamentacédo e adequacéo
como possibilidade de melhor atender as necessidades de comunicagdo da crianga com cancer.
Por meio do processo de validagdo, acreditamos ter sido possivel uma aproximacéo entre
conhecimento, teoria e pratica com vistas a favorecer e subsidiar a atuacdo dos profissionais de

salide para um cuidado cada vez mais humanizado e integral a crianca com cancer.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A atencdo a crianga com cancer e seus familiares precisa avancar no sentido de romper
com o modelo de cuidado biomédico e hierarquizado na qual foi estabelecida. As possibilidades
certamente sdo as mais diversas e, uma delas, acreditamos ser por meio da adogdo de préaticas
de salde capazes de favorecer e conduzir para a autonomia, nesse caso, pautadas no respeito a
crianca e a sua familia. Nessa perspectiva, a tecnologia educativa Flor da Raiz Vermelha foi
construida com o objetivo de instrumentalizar, sensibilizar e mobilizar o profissional para o
cuidado com a crianga com céncer, de modo a também possibilitar isso aos diversos
profissionais da equipe de cuidados. Ademais, a tecnologia também surge com vistas a oferecer
a crianca possibilidades de melhor compreender e apropriar-se do seu processo de salde-

doencga, respeitando suas competéncias nas diferentes idades.

Conforme discutido ao longo deste trabalho, a tecnologia foi validada pelos juizes
especialistas com IV C total de 94%. Na pesquisa foi constatado que a tecnologia tem potencial
para atingir 0s seus objetivos, € relevante, apresenta conteudo adequado para comunicar sobre
o diagndstico e processo de tratamento e para auxiliar o profissional mediador. Também foi
constatado que a tecnologia possui linguagem, ilustracGes e layout adequados para cumprir sua
funcdo, tem elementos adequados para manter a motivacdo, e seu material de apoio foi
considerado adequado para subsidiar o profissional na utilizacdo da tecnologia. No entanto,
com vistas a uma melhor adequacdo, foram realizadas diversas sugestdes que potencializam
ainda mais a tecnologia. Com a validacdo, sendo acatadas as sugestdes dos juizes especialistas
e realizados os devidos ajustes, foi possivel alcancar o objetivo de tornar a tecnologia educativa
Flor da Raiz Vermelha adequada para realizar a comunicacdo com a crianca do diagndstico e

processo de tratamento do cancer infantil.

Como principais resultados, foram sugeridos para os dominios Objetivos e Contetdo a
substituicdo e correcdo de alguns termos e palavras; reforcar orientagdes para o profissional de
como auxiliar a crianga na identificagdo de seus proprios sinais e sintomas; contemplar um
maior numero de efeitos colaterais comuns ao tratamento oncologico; acrescentar na historia
aspectos sobre os cuidados com a higiene, biosseguranca e controle de infeccbes. Para o
dominio Linguagem, sugeriu-se manter a tematica central ao longo de toda a narrativa e corrigir
a nomenclatura de personagens. Nos dominios llustracdo e Material de apoio foi sugerido
contemplar a perspectiva da multidimensionalidade do cuidado; realizar ajustes na historia e

nas ilustragdes para melhor adequar a tematica do livro; modificar as sugestdes e reflexdes
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sobre a abordagem com a crianca. No dominio Layout, foram sugeridas correcdes e
aperfeicoamentos.

Diante da escassez de recursos para se trabalhar a comunicacdo com a crianga com
cancer, o material de apoio surge como complemento a tecnologia, objetivando diminuir as
possiveis lacunas acerca de informacGes técnicas e manejo da comunicagcdo com a crianga no
contexto do cancer infantil. Além disso, também busca potencializar a utilizacdo da tecnologia,
mas jamais no sentido de limitar as possibilidades originarias do encontro do profissional com

a crianga.

A construcdo do material de apoio foi importante passo no processo de desenvolvimento
dessa tecnologia. Defendemos aqui que sua utilizagdo em outros contextos oferece a
possibilidade de sensibilizar as praticas de salde voltadas para o publico infantil, subsidiando

acOes de cuidado, respeito e acolhimento a crianca e sua autonomia.

Reconhecemos, nesse processo, que o desenvolvimento de tecnologias voltadas para
criangas ainda é tarefa complexa e necessita de um olhar especifico para a infancia e suas
particularidades. Contudo, é essencial que profissionais das diversas areas trabalhnem em
conjunto com o objetivo de proporcionar cada vez mais conhecimento, possibilitando o respeito

a crianca e suas necessidades.

Apesar da tecnologia em questdo ter sido desenvolvida para criancas na faixa etaria de
04 a 10 anos, reconhecemos que ela tem potencial para ser utilizada por criangas de outras
faixas etarias, contemplando desde criancas na fase pré-escolar até os adolescentes. Para que
isto seja possivel, € necessario que a histdria faca sentido tanto no contexto de utiliza¢do quanto
dentro da avaliagdo do profissional que ird propor o uso da tecnologia. Sugerimos ainda outras
possibilidades e estratégias de utilizacdo e potencializa¢do da tecnologia, como por exemplo a
historia ser manuseada e lida pela prépria crianca, a contacdo de histdria ser enriquecida com

fantoches, o reconto da histéria através do desenho, sua utilizacdo no contexto de grupo, etc.

Destacamos que, no processo de validacdo, houve uma dificuldade de adeséo dos juizes
especialistas de formacdo médica. Na ocasido, foram convidados 18 profissionais, dos quais,
inicialmente, 12 demonstraram interesse em participar da pesquisa e, no entanto, apenas 03
realizaram a entrega do questionario. Como a possibilidade de escuta foi igualmente aberta aos
profissionais médicos, e estes declinaram em fazé-la, consideramos que isso néo

necessariamente trouxe prejuizos ao estudo. Por outro lado, destacamos a riqueza dos
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comentarios e sugestdes oferecidos, bem como o comprometimento dos juizes especialistas que

participaram do estudo.

Como limitacdo, apontamos que, na tecnologia, a histéria da Dona Flor apresenta o
contexto do tratamento oncoldgico a partir da experiéncia da autora com a doenca. O fato, sem
duvidas, acrescerd a historia peculiaridades, embora ainda se preocupe em apresentar as
situacOes vivenciadas pela da maioria das criancas que descobrem o diagndstico e iniciam seu
tratamento contra o cancer. Em contrapartida, acreditamos que a verossimilhanca da histéria

pode vir a potencializar a identificacdo da crianga com a personagem.

Ainda que este estudo tenha sido criteriosamente validado, reconhecemos a limitagéo
de que ele ndo tenha sido aplicado junto as criangas, apesar de reconhecida sua aplica¢do na
pratica clinica. Esse fato nos impede de avaliar o entendimento e a efetividade das informacgoes

presentes na narrativa sob a perspectiva da crianca.

Almejamos que a validacdo dessa tecnologia, considerando todo seu processo e
resultados, possa despertar em outros profissionais a motivacao para desenvolver e validar suas
préprias tecnologias educativas, no sentido de cooperar para o aperfeicoamento do cuidado a
crianca no ambito da oncologia pediatrica. Espera-se que 0s proximos passos sigam em direcdo
a sua aplicabilidade junto as criangas em tratamento oncoldgico, ou ainda sobre a aplicabilidade
da tecnologia em outras acdes de educacdo em saude voltadas para a crianca em seus diversos
contextos de satde-doenca, configurando-se em incentivo ao respeito e a autonomia da crianca

com vistas a promocdo de satde e a melhor qualidade de vida.

Ainda como sugestdo, apontamos a necessidade e importancia de serem acrescentados
em futuros estudos de validacdo de tecnologias educacionais, a avaliacdo dos objetivos
atitudinais a serem alcancados através das tecnologias educativas. Percebemos ao longo do
nosso estudo, gque tanto nos resultados como nas sugestdes e comentarios oferecidos pelos
profissionais, 0s potenciais atitudinais da tecnologia emergem como possibilidades do encontro
entre o profissional e a crianca, e com isso, devam ser incluidos no processo de valida¢do como

elementos para que se favoreca a construcéo da autonomia dos sujeitos sobre sua saude.

Chegar ao final desse caminho me mostra o tamanho da minha pequenez diante das
diversas possibilidades que se apresentam a partir da validacdo dessa tecnologia. Garanto que
aquela Tatiany adolescente jamais sonhou que uma carta de agradecimento e a oportunidade de
ressignificar sua experiéncia poderiam, um dia, ser consideradas sementes na construcdo de

uma assisténcia digna e respeitosa a crianga com cancer. Enquanto ser humano e profissional
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tive a oportunidade de (re)conhecer nesse processo parte do caminho que nos falta percorrer e
0 tamanho da nossa responsabilidade quando nos dispomos a estar verdadeiramente diante da
crianca. Por hora, fico, entdo, com a dificil tarefa de tentar mensurar o tamanho da minha

felicidade e gratiddo ao me dar conta de que sementes podem dar frutos.
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APENDICE A - CARTA CONVITE PARA ESPECIALISTAS

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
MESTRADO ACADEMICO

Caro(a) senhor(a), (nome do
especialista) eu, Tatiany Lisiére Branddo Kunzler Lima, mestranda do Programa de Pds-graduacéo em
Salde da Crianca e do Adolescente da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), gostaria de
convida-lo(a) a ser um dos juizes da validacdo de conteido da tecnologia educativa elaborada em minha
pesquisa, intitulada Validacdo de Tecnologia Educativa para comunicacdo com a crianca do
diagnostico e processo de tratamento do cancer infantil, sob orientagdo da professora Dr2. Daniela
Tavares Gontijo. Trata-se de um livro de ficcao infantil + material de apoio sobre o processo vivenciado
durante o tratamento oncoldgico, desde a descoberta da doenca, experiéncias vivenciadas no tratamento
e 0s sentimentos experimentados, cujo objetivo é auxiliar o profissional da salde em comunicar o
diagndstico a crianga com cancer oferecendo orientac@es sobre a doenca, sinais e sintomas, tratamento,
efeitos colaterais e mudangas, aspectos que podem influenciar o controle de infec¢des e identificagdo da
rede de apoio, destinada a criangas com diagnéstico oncolégico de 4 a 7 anos ou a quem possa interessar.

O conteudo da narrativa foi decorrente da experiéncia pessoal da autora com o cancer, e 0
contetdo do material de apoio apresentara ao profissional os aspectos relacionados a histéria bem como
orientacdes sobre a utilizacdo do material com vistas a favorecer o processo de comunicacdo com a
crianga com céncer. As ilustracbes foram feitas por designer grafico no sentido de personalizar
adequadamente o material.

O seu trabalho consistirda em fazer a leitura critica do livro junto ao material de apoio, e
preencher o instrumento de avaliacdo, o qual seré disposto em itens. Para aperfeicoamento da tecnologia,
0 (a) senhor (a) também podera fazer sugestdes ou criticas nos espacos reservados para esta finalidade.

O prazo para devolucéo do material respondido seré de 15 dias. Lembretes serdo enviados cinco
dias antes da data prevista para entrega para lembré-lo (a). As altera¢@es sugeridas pelo grupo de juizes
serdo analisadas e acatadas. Assim, a tecnologia educativa sera reformulada e reenviada para o (a) senhor
(a) ao final da pesquisa.

Desde ja agradeco sua participacdo, a qual é fundamental para o desenvolvimento da ciéncia e
contribuird para melhorar a qualidade da assisténcia as criangas com cancer. Certa de sua valiosa
contribuigdo, coloco-me a disposicéo para eventuais esclarecimentos que se fagam necessarios por meio
dos telefones: (81) 99743-4420 ou através do e-mail: tatianyb.to@gmail.com

Atenciosamente,

Tatiany Lisiére Branddo Kinzler Lima
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
MESTRADO ACADEMICO

(PARA MAIORES DE 18 ANOS OU EMANCIPADOS)

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar como voluntario (a) da pesquisa Validacédo de tecnologia
educativa para comunicacao com a crianca do diagndstico e processo de tratamento do cancer infantil, que
esta sob a responsabilidade do (a) pesquisador (a) (Tatiany Lisiére Branddo Kiinzler Lima, residente na Rua Pio
IX, 435 — Madalena, CEP 50710-265 Recife-PE — telefone (81) 99743-4420 ou através do e-mail:
tatianyb.to@gmail.com. Sob a orientacdo de: Daniela Tavares Gontijo Telefone: (81) 99701-7096, e-mail
danielatgontijo@gmail.com.

Todas as suas dividas podem ser esclarecidas com o responsavel por esta pesquisa. Apenas quando todos
os esclarecimentos forem dados e vocé concorde com a realizagdo do estudo, pedimos que consinta com sua
participacdo no estudo.

Vocé estara livre para decidir participar ou recusar-se. Caso ndo aceite participar, ndo havera nenhum
problema, desistir € um direito seu, bem como sera possivel retirar o consentimento em qualquer fase da pesquisa,
também sem nenhuma penalidade.

INFORMA(;C)ES SOBRE A PESQUISA:

> Nesse estudo, pretendo validar o livro Flor da raiz vermelha junto ao seu material de apoio como uma
tecnologia educativa para comunicagdo com a crianga do diagnostico e processo de tratamento do cancer
infantil. Espera-se com esta pesquisa contribuir para a prestacdo de uma assisténcia multidisciplinar mais
qualificada & crianca em tratamento oncoldgico. Como o objetivo do estudo é validar a tecnologia
educativa, faz-se necessario submeter o livro e material de apoio a avaliagdo por um grupo de juizes, 0s
quais foram selecionados mediante critérios pré-estabelecidos, sendo o(a) senhor (a) considerado(a)
correspondente aos requisitos para participagéo neste grupo. Logo, peco sua colaboragdo nesta pesquisa
para saber se 0 material esta adequado para ser utilizado como tecnologia educativa por profissionais de
sadde que prestam assisténcia a crianga com cancer. Sua participacao consistird em fazer a leitura critica
do material e preencher o instrumento de avaliacdo, o qual serd disposto em itens. Para aperfeigoamento
deste, 0 (a) senhor (a) também podera fazer sugestdes ou criticas em um espaco reservado para esta
finalidade.

» O prazo para devolucdo do material respondido serd de 15 dias e lembretes serdo enviados
eletronicamente cinco dias antes da data prevista para entrega para lembra-lo (a). As alteracbes sugeridas
pelo grupo de juizes serdo analisadas e acatadas. Assim, a tecnologia educativa serd reformulada e
reenviada para o (a) senhor (a) ao final da pesquisa. Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e
confidencial, isto €, em nenhum momento sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo.

> Esta pesquisa podera trazer como riscos: a) possibilidade de perda do anonimato; b) constrangimento ao
responder o questiondrio; c) desconforto, cansaco ou enfado durante o preenchimento do instrumento
para avaliacdo da tecnologia educativa; d) exposicdo de informagdes pessoais. Estes riscos serdo
minimizados com o uso de uma numeracéo e o sigilo de quaisquer informagdes pessoais que possam vir
a identifica-lo, bem como Ihe sera reservado o direito de ndo responder as perguntas, caso ndo queira. Os
dados desta pesquisa serdo armazenados em banco de dados ndo publico, ficando restrito ao computador
da pesquisadora.

> Os beneficios esperados com esse estudo sdo: a) elaboragdo de uma tecnologia educativa destinada a
comunicagdo do diagndstico a crianga com cancer; b) promover enriquecimento e reflexao critica acerca
do conhecimento cientifico no que diz respeito as praticas de comunicacdo do diagnostico voltadas a
crianga com cancer; ¢) conhecer nova estratégia para comunicagdo do diagnostico a crianga com cancer,
corroborando de forma positiva com a assisténcia e o0 acompanhamento de criangas com diagnostico
oncolégico; d) contribuir para a utilizacdo da tecnologia educativa especifica e adequada ao publico
infantil para comunicagdo do diagndstico de cancer.

Todas as informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou
publicacdes cientificas, ndo havendo identificagdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os dados coletados nesta pesquisa, ficardo armazenados no
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computador pessoal da pesquisadora, sob a responsabilidade da pesquisadora, no endereco na Rua Pio IX, 435 —
Madalena, CEP 50710-265 Recife-PE, pelo periodo de minimo 5 anos.

Nada Ihe sera pago e nem sera cobrado para participar desta pesquisa, pois a aceitacdo é voluntaria, mas
fica também garantida a indenizagdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da participagdo na
pesquisa, conforme decisdo judicial ou extrajudicial. Se houver necessidade, as despesas para a sua participacao
serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento de transporte e alimentacéo).

Em caso de dividas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o Comité de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar,
sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

CONSENTIMENTO DA PARTICIPAGCAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, apos a leitura deste documento e de ter tido a oportunidade de ter esclarecido as minhas dividas com o
pesquisador responséavel, concordo em participar do estudo Validacdo de tecnologia educativa para
comunicagdo com a criang¢a do diagnostico e processo de tratamento do cancer infantil, como voluntério (a).
Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo(a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela
envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participagdo. Foi-me garantido que
posso retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade.

Vocé consente em participar como voluntario da pesquisa? () Sim () N&o
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APENDICE C - INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA TECNOLOGIA EDUCATIVA
PARA COMUNICACAO COM A CRIANCA DO DIAGNOSTICO E PROCESSO DE
TRATAMENTO DO CANCER INFANTIL

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
MESTRADO ACADEMICO

JUIZ ESPECIALISTA
PARTE I
1. Identificacdo

Idade: Sexo: Tempo de Formacao:
Ocupacdo atual: 1. Assisténcia () 2.Ensino( ) 3.Pesquisa( ) 4.outro( )
Funcéo/cargo na instituicao:
Tempo de trabalho na area:

2. Formacéo

Curso de Graduagéo:
Ano Conclusdo:
Especializacéo/residéncia ( ) 2. Mestrado () 3.Doutorado ( ) 4.Pds-doutorado

Publicagdo de pesquisa envolvendo a temética: ( )Oncopediatria ( ) Comunicacéo de mas noticias ()
outras (especificar):

PARTE II
Analise minuciosamente a tecnologia educativa de acordo com item destacado, e em seguida, marque
um X na resposta que melhor represente sua resposta segundo a valoracdo abaixo:

Cddigo | Valoracédo Significado

1 Discordo totalmente* 0O(a) juiz(a) ndo esta de maneira alguma de
acordo com a afirmacao proposta.

2 Discordo* O(a) juiz(a) ndo esta de acordo com a
afirmacéo proposta.

3 N&o concordo nem discordo 0O(a) juiz(a) ndo tem opinido sobre a
afirmacéo proposta.

4 Concordo O(a) juiz(a) esta de acordo com a afirmacao
proposta.

5 Concordo totalmente 0O(a) juiz(a) esta totalmente de acordo com a
afirmacéo proposta.

*Em casos de discordo totalmente ou discordo, sugerir modificacdes ou realizar as corre¢des da cartilha educativa.

1. Objetivos — Referem-se aos propoésitos, metas ou fins que se deseja atingir coma a utilizagdo da
tecnologia educativa.

1.1 Os objetivos sdo coerentes as necessidades da crianca com cancer. 112]13]4]|5
1.2 A tecnologia educativa é capaz de favorecer o entendimento da crianga | 1 |2 |3 |4 |5
acerca do seu diagnostico e do processo de tratamento oncoldgico
1.3 A tecnologia educativa é capaz de promover o conhecimento sobre os | 1|2 3|4 |5
sinais e sintomas do céncer.
1.4 A tecnologia educativa é capaz de promover o conhecimento sobreas | 1|2 3|4 |5
principais possibilidades terapéuticas disponiveis para 0 tratamento
oncoldgico.

1.5 A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento sobre o | 1|2 3|4 |5
processo de tratamento oncoldgico.
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1.6 A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento sobre as | 1|2 |3 |4 |5
principais mudancas ocasionadas pelo tratamento oncoldgico, necessarias
para recuperacao.
1.7 A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento sobre os | 1|2 |3 |4 |5
principais efeitos colaterais que podem ocorrer durante o tratamento
oncoldgico.
1.8 A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento sobre os |1 (2|3 |4 |5
principais aspectos que podem influenciar o controle de infecgfes durante o
tratamento.
1.9 A tecnologia educativa é capaz de promover conhecimento sobreasredes | 1 [ 2|3 |4 |5
de apoio que possam servir de suporte para o enfrentamento.
1.10 A tecnologia tem potencial para mediar construcdo da relagdo de |1 (2|3 |4 |5
confianca entre a crianca e o profissional da equipe de cuidados.
1.11 A tecnologia tem potencial para mediar a construgdo do conhecimentoa | 1 |2 (3|4 |5
partir do dilogo.
1.12 A tecnologia tem potencial para mediar a abordagem de assuntos dificeis | 1 | 2 | 3|4 | 5
gue envolvem perdas e rupturas de forma mais amena e numa linguagem
compreensivel a crianca.
1.13 A tecnologia tem potencial para mediar o respeito a crianca enquanto | 1 |2 (3|4 |5
sujeito.
1.14 A tecnologia tem potencial para mediar o respeito e valorizagdo do | 1 |2 (3|4 |5
conhecimento, da opinido e do ponto de vista da crianca.
1.15 A tecnologia tem potencial para mediar o acolhimento dos medose |1 |2 3|4 |5
angustias da crianca frente ao adoecimento.
1.16 A tecnologia tem potencial para mediar o desenvolvimento daempatia. | 1|2 |3 |4 |5
1.17 A tecnologia tem potencial para mediar a escuta atenta e sensivel.

Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — N&o discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo

totalmente.

Comentérios gerais e sugestoes:

2. Relevancia — Refere-se as caracteristicas que avaliam o grau de significacdo da tecnologia educativa
apresentada.
2.1 Os assuntos retratam aspectos-chave que devem ser abordados durantea | 1 (2|3 |4 |5
comunicacdo do diagnostico e processo de tratamento a crianga.
2.2 O material permite a transferéncia e generalizagdes do aprendizadoparaa | 1 (2|3 |4 |5
experiéncia do tratamento oncolégico.
2.3 A tecnologia educativa estd adequada para ser utilizada por qualquer |1 |2 |3 |4 |5
profissional da area da salde que tenham experiéncia no cuidado de criancas
com cancer.
2.4 A tecnologia educativa esta adequada e pode ser utilizada por profissionais | 1 |2 | 3|4 |5
de saude como instrumento para comunicagdo do diagnostico e processo de
tratamento a crianga com cancer.
2.5 O tema abordado pela tecnologia é atual e relevante. 112
2.6 A tecnologia possibilita a crianca a assumir condicdo ativano seuprocesso | 1 (2|3 4|5
de saude e doenga.
2.7 A tecnologia é capaz de potencializar a comunicacdo com acriancana |12 3|4 |5
perspectiva do cuidado
Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — N&o discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo
totalmente.

w
N
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Comentarios gerais e sugestdes:
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3. Conteutido — Refere-se as informagdes contidas na tecnologia educativa.

3.1 A historia é apropriada para criancas na faixa etaria de 4 a 10 anos,com |1 {2 |3 |4 |5
cancer.

3.2 A histdria oferece informac@es sobre o processo de descobertadocancer. |1 {23 |4 |5
3.3 A histdria ressalta a importancia dos cuidados com a saude e da|1|2|3|4|5
hospitalizacdo para o restabelecimento da saude da crianca com cancer.

3.4 A historia oferece informacGes que favorecem a identificacdo de | 1|2 |3 |4 |5
sentimentos diante do tratamento.

3.5 A historia oferece informacdes que favorecem a identificacdo de sintomas | 1 |2 |3 |4 |5
e efeitos colaterais do tratamento.

3.6 A historia oferece informagdes que favorecem a identificacdo | 1|2 |3 |4 |5
procedimentos médicos e exames no momento do diagndstico e durante o

tratamento.

3.7 As informagOes oferecidas pela historia podem favorecer aspectos | 1|2 |3 |4 |5
necessarios para o enfretamento.

3.8 As informacbes apresentadas na tecnologia educativa estdo |12 |3 |4 |5
cientificamente corretas.

3.9 A tecnologia educativa esta de acordo com diretrizes para comunicagdode | 1 |2 |3 |4 |5
mas noticias (diagnostico).

3.10 Os contetidos sao variados e suficientes para atingir os objetivosaquese | 1|2 |3 |4 |5
propde a tecnologia educativa.

3.11 Existe uma sequéncia légica do contetdo apresentado. 1123]|4|5

Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — Nao discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo

totalmente.
Comentarios gerais e sugestdes:

4. Linguagem — Refere-se a caracteristica linguistica, compreenséo e estilo da escrita e dos conceitos

abordados na tecnologia educativa.

4.1 As informagdes apresentadas sdo claras e compreensiveis ao se considerar | 1 |2 |3 |4 |5
a crianca em processo de comunicacdo do diagndstico oncolégico.

4.2 O estilo de redacgdo corresponde ao nivel de conhecimento de criangasna | 1|2 |3 |4 |5
faixa etaria de 4 a 10 anos.

4.3 As informacdes estdo bem estruturadas. 112]13]4]5
4.4 As informacdes estdo em concordancia com a ortografia. 112]13]|4|5
4.5 A escrita utilizada € atrativa. 112]13]4]|5
4.6 O titulo do livro é interessante e adequado. 112]3|4]|5

Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — Nao discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo

totalmente.
Comentérios gerais e sugestoes:
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Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — Nao discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo

totalmente.
Comentarios gerais e sugestdes:

5. llustracdes: Refere-se ao uso de ilustragdes na tecnologia educativa.

5.1 As ilustracdes utilizadas sdo pertinentes ao contetido do material.

[EEY

N

5.2 As ilustragdes utilizadas sdo adequadas para criancas na faixa etéria de 4
a 10 anos.
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5.3 As ilustracdes expressam a informacao a ser transmitida.

5.4 O numero de ilustracdes esta suficiente.

5.5 Os personagens sdo carismaticos (empaticos).

5.6 A apresentacdo dos personagens e situacoes sao suficientes.

5.7 Os personagens fazem alusdo a realidade da criancga, a qual a tecnologia
educativa se propde.
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Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — Nao discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo

totalmente.
Comentarios gerais e sugestdes:

6. Layout — Refere-se ao formato da apresentacdo do material ao leitor de forma que desperte interesse

ara a leitura.

6.1 A apresentacdo da tecnologia educativa est4 atrativa. 1121345
6.2 A apresentacdo da tecnologia educativa esta organizada de forma logica. |12 [3[4|5
6.3 O contelido esta apresentado com letra em tamanho e fonte adequadospara | 1 (2|3 |4 |5
a leitura.

6.4 O tipo de letra utilizado facilita a leitura do material. 112]13]4]5
6.5 O contraste com cores diferentes foi feito de forma adequada. 112[3|4]|5
6.6 A disposicao do texto estd adequada. 112[3|4]|5
6.7 O numero de paginas esta adequado. 112]|3|4]|5

Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — Nao discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo

totalmente.
Comentérios gerais e sugestoes:

7. Motivacao: Refere-se a motivagdo para a leitura da tecnologia educativa.

7.1 O titulo é atraente e desperta interesse para a leitura. 112]13]4]5
7.2 O roteiro da histéria desperta interesse para a leitura. 112]13]|4|5
7.3 O roteiro da histériaé motivador e incentiva o leitor a prosseguir aleitura. | 1 |2 [ 3|4 |5
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Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — Nao discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo
totalmente.
Comentarios gerais e sugestdes:
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APENDICE D - INSTRUMENTO DE AVALIACAO DO MATERIAL DE APOIO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
MESTRADO ACADEMICO

Em relacdo ao material de apoio o que vocé acha sobre:

w
SN
ol

1. O material de apoio € claro e objetivo quanto aos seus contelidos. 1]2
2. No material de apoio, os conteidos s&o suficientes para atingir os objetivos | 1 |2 | 3|4 |5
de comunicar o diagndstico a crianga com cancer.
3. O material de apoio € apropriado para auxiliar o profissional dasatdea |12 |3 |4 |5
realizar a comunica¢do com criancas na faixa etaria de 4 a 10 anos, com
cancer.

4. As informacdes apresentadas no material de apoio estdo cientificamente | 1 |2 | 3|4 |5
corretas.
5. O conteddo do material de apoio esta de acordo com diretrizes para | 1|2 |3 |4 |5
comunicacgdo de mas noticias.
6. Os contetdos do material de apoio sdo variados e suficientes paraatingiros | 1 |2 [ 3|4 |5
objetivos a que se prop@e a tecnologia educativa.
7. A escrita utilizada no material de apoio é atrativa ao profissional dasaide. |1 |23 |4 |5
8. As informacfes apresentadas no material de apoio sdo claras e |12 |34 |5
compreensiveis ao profissional da saide.
9. As informagdes do material de apoio estdo bem estruturadas quantoaoseu |1 |2 3|4 |5
contetdo.
10. O material de apoio apresenta facilidade de compreensdo da linguagem | 1 (2|3 |4 |5
utilizada.
11. Ha coeréncia do material de apoio com a proposta do livro. 1121345
12. O material de apoio oferece auxilio para condug&o do livro considerando | 1 |2 |3 |4 |5
0s aspectos da comunicacdo de mas noticias.
13. Os objetivos abordados sdo coerentes as necessidades da criangacom | 1|2 (3|4 |5
cancer.
14. O material de apoio oferece meios para mediar a construcdo darelacdode | 1 |2 (3|4 |5
confianca entre a crianca e o profissional da equipe de cuidados.
15. O material de apoio oferece meios para mediar a abordagem de assuntos | 1 (2|3 |4 |5
dificeis de forma mais amena e numa linguagem compreensivel & crianca.
16. O material de apoio oferece meios para mediar o respeito e valorizagdodo | 1 |2 (3|4 | 5
conhecimento, da opinido e do ponto de vista da crianca.
17. O material de apoio oferece meios para mediar o acolhimento dosmedos | 1 (2|3 |4 |5
e angustias da crianca frente ao adoecimento.
18. O material de apoio oferece meios para mediar o desenvolvimentoda |1 (2|3 |4 |5
empatia.
19. O material de apoio oferece meios para mediar a escuta atenta e sensivel. | 1 | 2
20. A disposicao do texto no material de apoio est4 adequada. 1]2
21. As ilustracbes no material de apoio expressam a informacdo a ser |1 (2|3 (4|5
transmitida.
22. O numero de ilustracBes no material de apoio esta suficiente. 112
23. O roteiro do material de apoio desperta interesse para a leitura. 1]2
24. O roteiro do material de apoio é motivador e incentiva o leitor a prosseguir | 1 | 2 | 3
a leitura.
25. O roteiro do material de apoio é motivador e desperta o interesse paraa |1 |2 3|4 |5
utilizacdo da tecnologia na prética assistencial.
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26. O material de apoio possibilita ao profissional subsidiarousodo liviona |1 (2|3 |4 |5
perspectiva das diretrizes da comunicacdo de méas noticias.
27. O material de apoio é capaz de potencializar a comunicacdo comacrianca | 1 (2|3 |4 |5
na perspectiva do cuidado.
28. O material de apoio esta adequado e pode ser utilizado por profissionais | 1 |2 | 3|4 |5
de salde como instrumento para comunicacdo do diagndstico e processo de
tratamento a crianca com cancer.
29. O material de apoio estd adequado para ser utilizado por qualquer |12 |3 |4 |5
profissional da &rea da salde que tenham experiéncia no cuidado de criangas
com cancer.
30. As tematicas abordadas pelo material de apoio sdo atuais e relevantespara | 1 |2 |3 |4 |5
pratica do profissional da satde que tenha experiéncia no cuidado de criangas
com cancer.
31. O material oferece subsidios para que o profissional auxilie a criancaa | 1|2 |3 |4 |5
assumir condicdao ativa no seu processo de salde e doenga.
Escores: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — N&o discordo nem concordo; 4 — Concordo; 5 — Concordo
totalmente.
Comentérios gerais e sugestoes:

Resultado da avaliacdo da tecnologia educativa

1. Aprovado ()
2. Aprovado com modificacdes ()
3. Reprovado com qualidades ()
4. Reprovado ()

Comentarios e sugestdes finais:
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