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RESUMO

Em salde, é crescente o interesse por acdes de natureza preventiva. Mais especificamente,
incrementam-se intervencdes psicoeducativas, inclusive com o uso de Tecnologia de Informacao e
Comunicagdo (TIC). Preocupacbes semelhantes fundamentam investigacfes e atendimentos, em
Psico-Oncologia, voltados para familiares de pacientes com cancer. Considerando, portanto, tais
perspectivas atuais, foi realizada uma pesquisa com os seguintes objetivos: a) descrever, analisar e
compreender a percepcdo da crianca (entre sete e 11 anos de idade), parente de um paciente
oncoldgico, a respeito da doenca e de seus tratamentos; b) propor uma intervencgao psicoeducativa
para a crianca familiar de paciente com céncer; c) elaborar jogos eletrénicos, disponibilizados em
um site, para serem adotados como ferramenta mediadora de intervengdo psicoeducativa; e d)
avaliar os beneficios e os limites desta intervencdo. O projeto foi preliminarmente autorizado por
comité de ética em pesquisa e organizado em dois estudos. O Estudo 1 foi conduzido com quatro
criangas e envolveu: a) levantamento, por meio de grupo focal, das concepg¢es das criancas sobre
cancer, motivos do adoecimento do parente e experiéncias pessoais relacionadas; b) construcéo de
um site com jogos informativos, previamente submetidos a apreciacdo de profissionais da area e de
criancas com idade equivalente; e c) identificacdo de mudancas de percepc¢do acerca da experiéncia
oncoldgica. O Estudo 2 contou com a participacdo de oito criangas e abrangeu: a) acolhimento e
intervencdo psicoeducativa com uso do site desenvolvido no estudo anterior; e b) avaliagdo da
efetividade da intervencdo psicoeducativa. Os relatos obtidos em ambos os estudos foram
submetidos a analise, assim como os registros observacionais realizados, pela pesquisadora e uma
auxiliar. Quanto ao uso dos jogos, contabilizaram-se os acertos e erros, por participante e para a
amostra. No grupo focal, predominaram estratégias de enfrentamento focadas na emocéo, que nédo
variaram ao longo da experiéncia da crianca. Verificou-se aprimoramento dos conhecimentos das
criancgas, sendo que, sete meses apds a intervencdo, mantiveram-se as informacdes aprendidas. Os
resultados reunidos nos estudos indicaram auséncia de suporte cognitivo e emocional. Os dados
apontam também a possibilidade de utilizar a TIC como ferramenta para intervencdes
psicoeducativas em Oncologia, objetivando prover as criancas informacdes sobre o cancer, seus
tratamentos, efeitos colaterais e apresentar comportamentos de promocao de salde e prevencao de
doenca, em linguagem adequada e em atividade intrinsecamente engajadora e motivadora. A
mediacdo colaborativa foi fundamental para desmistificar as falsas compreens@es sobre a doenca.
Enfatiza-se que devem ser criadas intervencdes para que as criangas expressem e ressignifiqguem a
experiéncia de cancer na familia e tenham sua demanda acolhida. Sugere-se a realizacdo de
pesquisas e intervencBes que incluam a participacdo de outros profissionais de salde.
Recomendam-se, igualmente, investigacdes destinadas a produgdo e aplicagdo de TICs para
familiares em outras etapas do desenvolvimento. E preciso ampliar as possibilidades de uso destas
ferramentas em Oncologia, 0 que exigira capacitagdo e treinamento das equipes de salde no
cumprimento de suas metas educativas e preventivas. Por fim, é necessario prosseguir com estudos
sobre a participacdo dos familiares do paciente oncoldgico, tendo em vista preocupagdes
preventivas ja expostas pela Psico-Oncologia.

Palavras-chave: intervencdo psicoeducativa, jogos eletronicos, psico-oncologia, tecnologia de
informacdo e comunicacéo.
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ABSTRACT

In health, there is growing interest in preventive actions. More specifically, to enhance
psychoeducative interventions, the use of Information and Communication Technology (ICT) has
been included. Similar concerns underlie research and care, in Psycho-Oncology, aimed at relatives
of patients with cancer. Therefore, considering such current prospects, a study was conducted with
the following objectives: a) describe, analyze and understand the perception of the child (between
seven and 11 years old), a relative of a cancer patient, about the disease and its treatment, b)
propose a psychoeducational intervention for a child, relative of a cancer patient, ¢) develop
electronic games, to be available on a website, to be adopted as a mediating tool in
psychoeducational intervention, and d) assess the benefits and limitations of this intervention. The
project was preliminarily approved by the ethics committee on research and organized in two
studies. Study 1 was conducted with four children and involved: a) survey, through a focus groups,
about the children’s conceptions on cancer, reasons for the relative's illness and personal
experiences related to; b) design a site with informative games, previously submitted the
assessment of professionals and children with equivalent age; and c) identify changes in perception
about the cancer experience. Study 2, with the participation of eight children, included: a)
embracement and psychoeducational intervention with use of the site developed in the previous
study, and b) evaluation of effectiveness of the psychoeducational intervention. The reports
obtained in both studies were analyzed, as well as observational records made by the researcher and
an assistant. Regarding the use of games, were counted up the rights and wrongs answers, per
participant and for the sample. In focus groups, the prevalent coping strategies were focused on
emotion, which remained unchanged over the child's experience. There was improvement in
knowledge of children, and, seven months after the intervention, remained the learned information.
The results gathered in the studies indicated the absence of cognitive and emotional support. The
data also suggest the possibility of using ICT as a tool for psychoeducative interventions in
Oncology, aiming to provide information to children about cancer, its treatments, side effects and
present behavior of health promotion and disease prevention, in language appropriate in an activity
intrinsically motivating. The collaborative mediation was essential to demystify the false
understandings of the disease. It is emphasized that interventions should be created for children to
express and resignify the experience of cancer in the family and have their demands embraced. It is
suggested to conduct research and interventions that include the participation of other health
professionals. Recommended to also research the design and application of ICT to relatives in other
stages of development. We must expand the possibilities of using these tools in Oncology, which
will require training of health professionals in fulfilling their educational and preventive goals.
Finally, it is necessary to continue studies on the participation of family members of cancer
patients, in view of preventive concerns already set by Psycho-Oncology.

Keywords: psychoeducational intervention, computer games, psycho-oncology, information and
communication technology.
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INTRODUCAO

O impacto e a compreensdo do diagndstico, as estratégias de enfrentamento e as
repercussGes emocionais, pessoais ou familiares, decorrentes de doencas oncoldgicas, sdo temas
estudados pela Psico-Oncologia, area que compreende a interconexdo entre a Psicologia e a
Oncologia, e que observa, explora, analisa, pesquisa e interfere sobre os diversos aspectos
psicossociais relacionados a experiéncia do cancer (Bifulco, 2009; Costa Junior, 2001; Veit &
Barros, 2008).

Do ponto de vista internacional, Holland e Weiss (2010) definem a Psico-Oncologia como

“[...] subespecialidade da Oncologia que abarca duas dimensdes psicologicas: (1)
as reacdes psicologicas de pacientes com cancer e suas familias em todos os
estagios da doenca e as tensdes na equipe; e (2) os fatores psicoldgicos, sociais e

comportamentais que contribuem para a incidéncia e sobrevivéncia do cancer”

(p.10).

Tal especialidade tem como objetivos a prevengdo, o tratamento, a reabilitacdo, a
assisténcia integral ao paciente e a familia em todas as fases do tratamento, a formacdo de
profissionais especializados e a realizacdo de pesquisas na area (Gimenes, 1994, Francoso & Valle,
2001; Neme, 2010). Outros topicos explorados pela Psico-Oncologia sdo os falsos conceitos ou
fantasias relativos ao processo de adoecer, 0 processo de comunicacdo, o0 suporte social e a
qualidade de vida dos envolvidos no contexto (Costa Neto & Araujo, 2001; Cristo & Araujo, 2011;
Ulysses de Carvalho, 2008).

As intervengdes dirigem-se a pacientes, familiares e equipes, quando o paciente esta em
processo terapéutico de cura, em cuidados paliativos ou cuidados especiais ao 6bito e pds-6bito, em
regimes ambulatorial, de enfermaria e domiciliar (Bifulco, 2009; Figueiredo & Bifulco, 2008).
Possibilidades adicionais de intervencdes da Psico-Oncologia em instituicbes de assisténcia sdo
encontradas na literatura (Costa Junior, Coutinho & Ferreira, 2006; Neme, 2010; Veit & Barros,
2008), como:

e Acolhimento.

e Avaliagdo psicologica individual.

e Orientacdo de conduta visando & ades&o.

e Grupos de apoio e grupos educativos para pacientes em momentos pré e pos-cirurgicos,

pré-quimioterapicos, cuidados paliativos e reabilitacéo.
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e Intervengdes diversas em sala de espera.
e Preparacéo para alta.

¢ Ronda de estimulacdo de desenvolvimento e de repert6rio de comportamentos.

A Psico-Oncologia Pediatrica é “uma area especifica de atuacdo e pesquisa advinda da
pratica psicoldgica junto as criangas com cancer” (Silva, Teles & Valle, 2005, p. 254), e busca
identificar o papel dos aspectos psicossociais na prevencdo e no desenvolvimento da doenga, bem
como incentivar a sistematizacdo do conhecimento que possa fornecer subsidios a assisténcia
integral ao paciente e sua familia (Costa Junior, 1999; Gimenes, 1994).

Pedrosa e Gomes (2008) ressaltam que o papel do psicdlogo na Psico-Oncologia
Pediatrica, geralmente, tem maior relevancia que em outras areas, em decorréncia do impacto
emocional que o diagndstico de cancer infantil acarreta nos familiares.

As intervengdes psicoldgicas em Psico-Oncologia Pediatrica, como abordado por Frangoso
e Valle (2001), tém como finalidade oferecer condicGes para a elaboracdo da experiéncia do
adoecimento e podem ser diretas ou indiretas. As diretas, que favorecem o processo de adaptacao
da crianca doente, utilizam como principais intervencfes o acompanhamento psicolégico de apoio
e 0 grupo de apoio psicologico. As indiretas, desenvolvidas para a rede do paciente peditrico,
também utilizam acompanhamento psicoldgico de apoio, grupos de apoio e orientacao.

De acordo com Frangoso e Valle (2001), o acompanhamento psicoldgico promove a
diminuicdo da ansiedade e de outros sintomas que podem emergir em situacdes de doenca e de
tratamento, por meio da promocdo de um espago terapéutico que auxilia a compreensdo das
vivéncias e a reorganizacao para o enfrentamento. Os grupos de apoio favorecem tanto a expressao,
como o compartilhar de apreensdes, dividas e sentimentos. A orientagdo, entre outros objetivos,
busca promover uma comunica¢do aberta entre o familiar e a crianga, assim como entre 0s
familiares e os profissionais de salde.

Em revisdo de literatura, os dados indicam como intervengdes na area de Psico-Oncologia
Pediatrica (Silva & cols., 2005):

a) Grupo de apoio psicoldgico.

b) Oficinas de expressao terapéutica.

c) Programas de acompanhamento domiciliar aos pacientes e familiares, antes da cirurgia

de amputacéo, para ajustamento ao procedimento médico invasivo.

d) Livros educativos sobre o diagnostico elaborado por criancas doentes para criangas

doentes.
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e) Livros educativos destinados a irméos de pacientes.
f) Orientagdo psicoeducacional.

A literatura de Psico-Oncologia e de Psico-Oncologia Pediatrica aponta o impacto adverso
de diagnosticos do cancer na dinamica familiar (Labay & Walco, 2004; Lederberg, 1998; Lewis,
2010; Lopes & Valle, 2001; Pedrosa & Valle, 2000; Rolland, 2005; Silva, 2001).
Independentemente da subéarea, psicologos defendem que o conhecimento e a compreensdao do
diagndstico e do tratamento, tanto pelo paciente quanto pela familia, facilitam o enfrentamento e a
adaptacdo a situacdo de doenca na familia e o que ela acarreta.

Diversos estudos discutem que a equipe de salde deve considerar as necessidades da
familia do paciente em sua rotina diaria de atuacdo (Bifulco, 2009; Lewis, 2010; Lopes & Valle,
2001). Intervengdes com criancas familiares de pacientes oncoldgicos sdo realizadas, em sua
maioria e por experiéncia da pesquisadora na area, a pedido da familia quando ja ha uma demanda
e reacBes emocionais disfuncionais instaladas, advindas do processo de doenca. Diversos autores
mencionam a insuficiéncia de estudos e intervencdes com irmdos de pacientes pediatricos
(Alderfer, Labay & Kayak, 2003; Cavicchioli, Nascimento & Lima, 2004; Lobato & Kao, 2002;
Prchal & Landolt, 2009), entretanto, pode-se constatar também que ndo existem trabalhos
suficientes que abordem outros niveis de parentesco com pacientes oncoldgicos, como filhos e
netos, e intervencBes especificas. Na literatura, intervencdes psicoeducativas especificamente
planejadas para criancas parentes de pacientes oncoldgicos ainda ndo foram estabelecidas como
parte de um protocolo de atendimento psicossocial instituido, exceto quando a crianca € irma de
paciente oncoldgico pediatrico, como anteriormente citado.

Ao longo de sua formacdo académica e profissional, a pesquisadora teve contato com
diferentes profissionais e servicos de salde, cada um utilizando uma forma de intervencdo com o
objetivo de melhor prestar assisténcia as demandas de pacientes pediatricos. Na Rede SARAH de
Hospitais de Reabilitacdo, esta implementado ha seis anos o projeto 52 Dimensdo, que consiste em
intervencBes baseadas na teoria de Zona de Desenvolvimento Proximal (Vygotsky, 1991),
utilizando o computador como ferramenta mediadora. A intervengdo ocorre em diades no formato
crianca-estudante, sendo as criangas pacientes da Rede diagnosticadas com paralisia cerebral ou
traumatismo cranioencefalico, enquanto os estudantes sdo psicologos ou pedagogos em formagao.
Tendo integrado o projeto por dois anos, além do engajamento dos pacientes em atividades que
utilizavam computador e videogame, a pesquisadora pode perceber o desenvolvimento motor,

cognitivo e social como consequéncias da intervencgao, conforme abordado por Braga, Rossi e Cole
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(2010). A partir dessa experiéncia, a pesquisadora optou pela utilizacdo de jogos de videogame
para criar vinculo e intervir com criangas e adolescentes em tratamento oncolégico no Hospital de
Apoio de Brasilia. No estagio, de um ano de duragdo, a pesquisadora compreendeu que existiam
outras tecnologias que poderiam ser utilizadas para intervencdes psicoeducativas, aparentemente
mais interessantes e intrinsecamente motivadoras para o publico pediatrico e jovem.

Como psicdloga de um Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON), diversos
pacientes adultos relataram dificuldade em revelar aos filhos e netos o diagndstico, o tratamento e o
prognostico. Os pacientes acreditavam que as criancas nao entenderiam ou que eles préprios nao
saberiam lidar com possiveis rea¢fes das criangas, concluindo que a melhor solucéo seria ndo lhes
revelar os acontecimentos. Como consequéncia dessa inseguranca, os pacientes solicitavam
avaliacdo, atendimento e orientacdo psicoldgica para essas criangas. Tais criancas questionavam o
porqué dos familiares irem ao hospital e como era o tratamento. Como exemplo, uma paciente
relatou que sua filha teria questionado “Mae, por que vocé€ vai pro hospital se os médicos vao
arrancar seu brago?”. A mide ndo soube explicar a mesma que a desarticulagdo
interescapulotoracica’ era a (nica possibilidade terapéutica restante visando aumentar sua
sobrevida. Conclui-se, portanto, que seria necessario criar uma intervencdo para criancas com
parentes em tratamento oncoldgico, primeiramente para compreender quais sdo os significados
atribuidos pela crianga ao cancer, ao tratamento e as outras varidveis da situacdo. A intervencdo
buscaria, também, esclarecer dividas e oferecer suporte a este publico especifico.

Esta dissertacdo visou contribuir no plano teorico e pratico da Psico-Oncologia, uma vez
que a revisdo da literatura nacional e internacional da area indica caréncia de estudos especificos
voltados para a crianca, familiar de paciente oncoldgico, no que tange as: (a) intervencdes
psicoeducativas; (b) maneiras como ocorrem e se ocorrem, a revelagdo do diagnostico e do
tratamento do paciente; e (c) principais estratégias de enfretamento adotadas por criangas em
situacdo de doenca oncologica na familia.

Como justificativa profissional, a pesquisadora percebeu que € indispensavel oferecer as
criancas que tenham em sua familia alguém com céncer um espago de expressao dessa vivéncia e
da forma como as informac@es e a situacdo sdo significadas. A pesquisadora defende também a
criacdo de outras intervencGes psicoeducativas para criangas e jovens em uma era de tecnologia da

informacdo. No plano cientifico, os objetivos desta dissertacdo sdo fornecer informacdes sobre a

1 ~ . . . . 2 ~ N ..
Ressecg¢do de todo 0 membro superior e da cintura escapular, incluindo a escapula e uma porgao da clavicula (Vieira &
cols., 2004).
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crianca com familiar em tratamento oncoldgico e possibilitar a criacdo de intervengdes que
enfoquem as necessidades e interesses especificos das criangas e jovens.

Esta dissertacdo buscou entender e utilizar o potencial da Tecnologia da Informagéo e
Comunicagdo (TIC), area que abrange a “aquisi¢do, o armazenamento, 0 processamento € a
distribui¢do da informagdo por meios eletronicos” (Rodrigues, 2011), como parte de uma
intervencdo psicoeducativa em Oncologia. Moraes, Dias e Fiorentini (2006) afirmam que muito se
tem discutido sobre o uso da TIC na educacao, pois ela pode contribuir para ampliar ou renovar as
maneiras tradicionais de producdo do conhecimento. A TIC, nos seus diversos formatos, como
radio, televisdo, telefone e computador e seus recursos textuais, visuais e sonoros, permite
inimeras possibilidades de interacdo e mediacao.

O uso de um site com jogos foi escolhido como parte da intervencdo, considerando a
presenca de computadores com acesso a internet em um nimero cada vez maior de hospitais e
outros ambientes. O contelldo na forma escrita do site pode também ser acessado por qualquer
plataforma que possua internet. O video pode ser assistido se a plataforma possuir Flash® ou outro
aplicativo que permita visualizar animacdes, hoje padrdo em computadores pessoais, Ipads e
smartphones em geral, como Iphone e celulares com linguagem computacional Android. Essa
situacdo possibilita tanto ao psicélogo e outros profissionais de saude, quanto a crianca, terem
acesso a ferramenta em outros momentos, que ndo apenas no hospital durante a intervencao.

Diversos estudos abordam os beneficios do uso de jogos em intervencdes educativas
(Araujo, Sales, Araljo & Silva, 2010; Blanco, 2005; Jonassen, Carr & Yueh, 1998; Torres, Zagalo
& Branco, 2006; Yacci, 2004), considerando que, mesmo quando utilizam a realidade virtual como
meio de interacdo, as situacOGes sdo reais e had transmissdo de informacdes de forma ludica.
Analisando a tematica, a pesquisadora criou, juntamente com profissionais em Tecnologia da
Informacdo e Artes Visuais, um site como base para intervengdes psicoeducativas especificamente
voltado para criangas parentes de pacientes oncoldgicos. Por meio de uma tecnologia informativa,
distrativa, estimuladora, atraente e motivadora, o uso dessa ferramenta visou disponibilizar suporte
emocional e cognitivo a essa populacao.

Em sintese, a problematica da pesquisa realizada foi organizada em torno das seguintes
questoes:

a) Qual a percepcdo de uma crianga, parente de paciente com céancer, a respeito dessa

doenga e de seus tratamentos?

b) Quais as contribuicdes de intervencdes psicoeducativas destinadas a estas criangas?
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c) Jogos eletrdnicos computadorizados que veiculam informacdes sobre o cancer e seus
tratamentos podem subsidiar uma intervengéo psicoeducativa para esta populagao?

d) Quais as vantagens e os limites desta proposta?

A Dissertacdo é composta por cinco capitulos, sendo que o primeiro engloba a definicdo
dos jogos e suas diferentes categorias, seja no campo da Tecnologia e Artes Visuais, seja na
Psicologia, assim como a evolucdo dos jogos que utilizam computador como plataforma e o uso
dos jogos como ferramenta visando educacédo e entretenimento. No segundo capitulo discutem-se,
brevemente, os aspectos tedrico-conceituais da intervengdo psicoeducativa, como a mesma ocorre
no campo da Salde, e diversos estudos que corroboram a importancia de se realizar intervencdes
desse tipo para prover informacgdo e suporte aos pacientes e familiares envolvidos no processo
salide-doenca. Por fim, é explanada a utilizacdo da TIC aplicada a satde visando psicoeducacao.

O terceiro capitulo trata de estudos que relacionam o diagndstico de cancer com o impacto,
percepcao e vivéncia do mesmo na familia, indicando as lacunas tedricas e praticas da area. Além
disso, sdo discutidos estudos sobre as consequéncias do diagndstico para a crianca familiar de um
paciente oncoldgico. O quarto capitulo aborda o delineamento da pesquisa, 0s objetivos tracados e
0 método utilizado, além da descri¢do da instituicdo de aten¢do oncoldgica na qual os dados foram
coletados, considerando os procedimentos éticos, de coleta e da analise dos dados dos Estudos 1 e
2.

No quinto e (ltimo capitulo, os resultados dos estudos sdo expostos e tratados
relacionando-os a literatura previamente explanada. Sdo descritas as percepgGes das criancas sobre
0 cancer e a intervencdo que possui um jogo como ferramenta mediadora, desde a sua criacdo, até
sua implementacdo. Cada estudo tem seus resultados discutidos separadamente e depois em
conjunto, pautados e discutidos & luz da literatura. As Consideragdes Finais abrangem possiveis
implicacdes para a area de Psico-Oncologia, Psico-Oncologia Pediatrica e estudos futuros.

Todos os documentos utilizados para a coleta estdo disponibilizados em anexo, incluindo a
carta de aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa e os Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido, os protocolos de Avaliacdo da Ferramenta e Registro Observacional, além dos Termos
de Autorizacdo de Uso de Video. Estes trés Gltimos documentos sdo apresentados em suas duas

formas, para o participante infantil e para o responsavel.
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CAPITULO 1
JOGOS E EDUCACAO: PERSPECTIVAS CONTEMPORANEAS

“Nos ndo paramos de jogar porque envelhecemos. Nos envelhecemos porque paramos de jogar”
George Bernard Shaw

Neste capitulo serdo expostos 0s principais conceitos relacionados a tematica de jogos e
discutidas as diferentes modalidades e classificagdes nas areas do conhecimento. Serdo salientados
0s serious educational games, o edutenimento e 0s requisitos para se projetar jogos educativos. Por
fim, serdo assinaladas maneiras de se utilizar os requisitos encontrados na literatura especializada

para o desenvolvimento de jogos psicoeducativos na area de Salde.

1.1. Conceituacao e categorizacdes

Jogos sdo “intera¢Ges desafiadoras”, isto é, ha uma interac¢do, o que os distingue de filmes,
e hd também desafios pré-estabelecidos, o que os diferencia de brinquedos (Habgood, 2007). A
curiosidade e a fantasia sdo os atributos que tornam os jogos motivadores e envolventes, a primeira
sendo o resultado da lacuna de conhecimento e a segunda a evocacdo mental de imagens nao
presentes, podendo satisfazer vontades que ndo seriam possiveis no mundo real (Asgari &
Kaufman, 2004).

Os jogos podem também ser classificados, de acordo com Piaget (1964), em trés estagios:
de exercicio, simbdlicos e de regras. Os primeiros estdo relacionados a repeticdo de sequéncias de
acles e manipulacbes de carater exploratério, acontecendo, mais naturalmente, nos dois primeiros
anos de vida. Os simbdlicos, que podem ocorrer entre 0os dois e seis anos de idade, tém como
funcdo assimilar a realidade por meio da imitacdo e representacdo, j& com uso da linguagem. Os
jogos de regras implicam em atividades socializadoras e de interacdo, com necessidade de
cooperagdo entre os jogadores, juntamente com a aplicacdo e o seguimento de regras, e vao dos
sete até os 12 anos.

Anetta (2010) classifica 0s jogos como sérios, jogos sérios educativos (em inglés SEGS),
simulagdes e mundos virtuais. Jogos sérios sdo jogos eletrénicos, sem fins comerciais, criados para
o treinamento de usuarios em habilidades especificas, tendo jogos militares de combate como
exemplo. Os SEGs visam conhecimento de contetidos escolares referentes ao jardim de infancia até
20 anos (k-20), permitindo que professores e alunos unam cenarios do mundo real com contetdo
escolar. Jogos de simulagdo, ainda considerando o sistema de definicdes de Anetta (2010), tém o

mesmo papel que os SEGs, entretanto, ndo possuem pontuac¢do ou hd compras e vendas no jogo,
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como o “Jogo da Vida”. Mundos virtuais sdo ambientes tridimensionais com intuito principal de
interagdo social, sendo este 0 modelo do “Second Life”.
Para que um jogo seja classificado como SEG, de acordo com Anetta (2010), séo
necessarias seis caracteristicas hierarquicamente sobrepostas:
a) Identidade, isto é, o jogador precisa se identificar com o avatar — personificacdo do
jogador. Essa é a base fundamental da hierarquia dos SEGs.
b) Imersdo, avaliada por meio do engajamento, sensacdo de identidade e motivagdo
intrinseca ao jogo.
c) Interatividade, que pode ser com outros jogadores online ou com a inteligéncia
artificial.
d) Complexidade crescente, a medida que se avanca as fases do jogo ou possibilidades de
se escolher um nivel de dificuldade. Esse € o ponto mais dificil da criagdo de um jogo.
e) Ensino informado (informed teaching), definido como feedback e avaliacBes realizadas
e incorporadas dentro do jogo.

f) Instrutivo, influenciando a aprendizagem.

Considerando o segundo requisito acima, estar imerso em ambientes de SEGs significa que
0s jogadores tém alto senso de presenca por meio da identidade individual (primeiro requisito
listado), que estdo engajados no conteldo e que estdo intrinsecamente motivados a serem bem
sucedidos no desafio do jogo. Caso esses trés critérios sejam encontrados, o jogador podera entrar
em um estado de flow, sendo este estado o objetivo subjacente a criacdo de jogos. Anetta (2010)
afirma que as pessoas encontram-se imersas em jogos porque 0 jogo € intrinsecamente satisfatorio.
Para manter o jogador no estado de flow, segundo o autor, é necessario que ele seja recompensado
ao jogar um nivel mais dificil, caso contrario, o jogador iré sair do estado de flow e, eventualmente,
se desengajar da atividade.

Segundo Anetta (2010), motivacdo significa um conjunto de razdes pelas quais alguém,
repetidamente, se engaja em um comportamento especifico. Para Sampaio (2005) a motivacéo € o
termo utilizado para explicar o motivo de um comportamento, é a forca interna que influencia e
dirige o comportamento humano. A motivacao intrinseca englobaria desafios, curiosidade, controle
e objetivo/finalidade. Em outras palavras, comportamentos nos quais a satisfacdo é inerente sdo
intrinsecamente motivadores (Przybylski, Rigby & Ryan, 2010). Considera-se, portanto, que um
jogador atingiu o estado de flow quando esta presente, engajado e motivado a continuar o desafio

do jogo.
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Csikszentmihalyi (1990), segundo Anetta (2010), define flow como “o estado no qual a

pessoa esta tdo envolvida na atividade que nada mais importa, a experiéncia é tdo agradavel que a

pessoa a realizara a qualquer custo, pelo simples fato de fazé-la” (p. 4). Este autor aponta oito

caracteristicas reconheciveis e necessarias para o estado de flow:

a)
b)
c)
d)
e)
f)

9)
h)

O jogador acredita que pode completar a atividade com sucesso.

O jogador pode se concentrar completamente na atividade.

A atividade tem objetivos claros.

A atividade prové feedback rapidamente.

O jogador esta profundamente envolvido com a atividade.

O jogador tem a sensacdo de controle sobre as acdes, caracteristica necessaria para a
realizagdo da atividade.

A autoconsciéncia — ou self-awareness, desaparece durante o estado de flow.

Ocorre uma alteragdo da nocdo de tempo, devido ao foco na atividade e

“esquecimento” do ambiente ao redor.

Kiili (2005) afirma que os jogos devem prover objetivos claros e feedbacks apropriados

para facilitar o estado de flow. Reitera-se que quanto maior a interacdo do jogador com o

computador, maior a probabilidade de engajamento e estado de flow e, caso o auge de um estado de

flow seja atingido, o jogador chega a frustracdo prazerosa. Este é o ponto no qual o desafio é

emocionante, mas dificil. Gee (2004, conforme citado por Anetta, 2010) argumenta que a

frustracdo prazerosa é a confluéncia do aprendizado profundo e bons jogos. Em resumo, os SEGs

sdo ferramentas que utilizam a tecnologia para criar jogos que combinem instrucdo e estado de

flow.

Os jogos também podem ser classificados, de acordo com Gros (1998, conforme citado por

Rangel, 2003) como arcade, de simulagdo, de estratégia e de mesa, como exposto, a seguir, na

Tabela 1.

Tabela 1. Classificagdes de jogos

ARCADE

DE SIMULACAOQO DE ESTRATEGIA DE MESA

Jogos de plataformas ~ Simuladores instrumentais ~ Aventuras

Esportivos
Labirintos

Simuladores situacionais RPG
Jogos de estratégia militar

“Atira e esquece”

Nota: Adaptado de “Los videojuegos y la prudencia comprensiva” por A. L. Rangel, 2003, Voces Digitales.
Iday vuelta a la cibercultura pp. 122.
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De acordo com esta classificacdo, os jogos do tipo arcade — jogos de plataforma, labirinto,
esportivos e os “atire e esqueca”, também conhecidos como first person shooter (FPS) — tém como
principal caracteristica o ritmo rapido de jogo e tempos minimos de reacdo. Estes jogos nao
permitem um planejamento estratégico das acdes que ocorrerdo e, como consequéncia, exigem a
concentracdo do usuario. Os jogos de plataforma desenvolvem-se em um espaco em duas
dimensdes (2D), no qual o avatar se desloca para cima, para baixo, para direita e para esquerda,
como o classico do género Mario Bros.

Os jogos de simulacdo permitem ao jogador experienciar algo que se assemelha a vida real,
podendo estar em situacdes ou fazendo uso de tecnologias especificas — como pilotar algo. Uma
vez que esse tipo de jogo exige o planejamento das acOes, o tempo de reacdo do jogador ndo é
determinante para sua execucao. Estallo (1997, conforme citado por Rangel, 2003) subclassifica os
jogos como simuladores instrumentais, caso sejam desenvolvidos com base em tecnologias
militares ou de elite, e em simuladores situacionais, caso o jogador deva assumir um papel de
acordo com seus conhecimentos, como os simuladores esportivos.

Ainda conforme a classificacdo acima, 0s jogos de estratégias abrangem jogos de
aventuras, de papeis (role playing games — RPG) e de guerra. Nesse tipo de jogo, o participante
adota uma identidade ficticia e, conhecendo o objetivo final do jogo, se move por diferentes
cenarios, utilizando um grupo de ordens e se comunicando com diversas personagens. Nas versoes
informatizadas dos jogos de mesa, o computador faz o papel do adversario, caso ndo exista outro
jogador.

Como consta a seguir, Rangel (2003) relata que o Comité de Avaliacdo de Formatos
Digitais do Banco do Livro (2001), da Venezuela, também sugere uma classificacdo de jogos
eletrénicos baseada nas seguintes categorias: suporte, intencdo, papel do usuario e estrutura,

explicitado na Tabela 2.
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22

Suporte Intencdo Papel do usuario Estrutura
Console/arcade Jogos eletrénicos de  Ponto de vista/Foco / Fechada
tabuleiro e azar cumplicidade: primeira
Internet pessoa, terceira pessoa,  Aberta
Jogos eletrénicos onisciente
Jogos de CD/PC esportivos
Pelo nimero de
DVvD De desenvolvimento  jogadores: um, dois, em
de destrezas basicas,  comunidade limitada,
PC de leitura, de em comunidade de
I6gica/matematicos,  massa (massive
Sony sociais multiplayer)
Sega Simulacdo: contetdo
sociocultural/
Nitendo sociodramatico ou
cientifico ou de
X-Box laboratorio

De estratégia: militar
ou de organizacdo ou
de planejamento

De aventura
Quebra-cabecas
Policiais

Detetives

De tiro

Nota: Adaptado de “Los videojuegos y la prudencia comprensiva” por A. L. Rangel, 2003, Voces Digitales.

Iday vuelta a la cibercultura pp. 122-123.

Habgood (2007) denomina como digitais os tipos de jogos acima citados. No Brasil, adota-

se o termo “eletronico” para se referir aos mesmos tipos de jogos. No presente trabalho, tal serd o

termo utilizado, abarcando todas as plataformas de natureza digital (eletrénica), incluindo

computadores, web, computadores pessoais, consoles” ou arcade® e outras plataformas eletronicas.

2 Unidade de sistema, joystick (controle) e adaptador de video projetados para jogos. No Brasil, denominado aparelho de

video game, video game ou console.

3 No Brasil, traduzido como fliperama.
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De forma sucinta, jogos eletronicos séo desafios interativos em plataformas digitais, utilizados

para, entre ouros fins, entretenimento.

1.2. Evolugéo dos jogos para computador

O desenvolvimento dos jogos ocorreu a medida que evoluiram o processamento e a
capacidade interna dos computadores e a abrangéncia de sua utilizagdo doméstica (Pic, 2008). Os
videogames foram introduzidos como forma de entretenimento, no comego de 1970, tornando-se
parte da industria uma década depois. Lee (2006) afirma que a indUstria de jogos arrecada mais de
sete bilhdes de dolares ao ano.

De acordo com King (2002, conforme citado por Pic, 2008), o Computer Space — criado
em 1971, foi o primeiro arcade da historia dos jogos eletrénicos. Em 1972 foi langado o jogo Pong
4, que simulava uma partida de pingue-pongue, utilizando inteligéncia artificial na interacdo
jogador-maquina, e foi recebido pelo publico com grande sucesso. O segundo grande sucesso foi o
Space Invaders, no qual o jogador tinha por objetivo utilizar um canhdo para atirar em alienigenas
operados pela inteligéncia artificial, que se movimentavam em direcdo a base da tela.

Em 1980 foi criado o primeiro personagem do videogame, dando inicio ao desenho
animado interativo: Pac-Man. Pic (2008) afirma que o personagem de desenho simples tinha por
objetivo despertar a imaginagdo do jogador. Um ano ap6s, foi langado o jogo de plataforma Donkey
Kong — considerado o verdadeiro primeiro videogame, gue possuia uma animacdo inteira com
personagem de caracteristicas humanas, percorrendo fases e pulando em plataformas, atacando
personagens de inteligéncia artificial e coletando simbolos que valem pontos.

A partir de 1987, as empresas concluiram que era importante convencer os jogadores a
permanecerem jogando. Uma solucdo encontrada foi aprimorar a inteligéncia artificial das
personagens (Pic, 2008), tornando o jogo menos monétono, mais imprevisivel e aumentando seu
nivel de dificuldade. Como padrdo, os jogadores sdo convencidos pelo jogo e sentem-se atraidos e
motivados pelo realismo dos desenhos que simulam movimentos humanos, ou guando objetos
transitam em tempo real, em resposta as a¢es do jogador.

O publico brasileiro teve o primeiro contato com a tematica por meio de um console
comercializado pela Philco, com o jogo Tupiniquim, em 1977, no qual era possivel jogar futebol,
ténis e pareddo (Pic, 2008). A partir de 1990 comegaram a surgir no Brasil grupos interessados em
produzir videogames no contexto da arte, da midia e do entretenimento (Venturelli & Maciel,
2008).
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1.3. Aprendizagem mediada

A aprendizagem mediada é caracterizada como uma forma de interacdo na qual ha um
mediador entre o aprendiz e o conteldo objetivado, permitindo a assimilagcdo e a acomodacédo de
novos conhecimentos e informacfes. O mediador tem como objetivo principal facilitar a
interpretacdo do contetido e a assimilagdo do mesmo, além de motivar a participacdo do aprendiz
ao longo da interacédo e seu desenvolvimento.

Coscrato, Pina e Mello (2010) relacionam o ludico como uma ferramenta mediadora para
uma aprendizagem efetiva, por satisfazer os trés critérios da mediagdo: intencionalidade,
significado e transcendéncia. A intencionalidade, por atrair a atencdo do sujeito para um
determinado assunto; o significado, ja que este pode ser discutido entre os participantes da
interacdo; e a transcendéncia, pela possibilidade de utilizar e de generalizar o conhecimento para
fora da realidade ludica.

Na aprendizagem mediada, o aprendiz tem um papel distinto da passiva transmissdo do
conhecimento. H& um interesse do sujeito na ferramenta utilizada, que o motiva a permanecer na
atividade e, logo, a aprendizagem efetiva ocorre de maneira estimuladora e eficaz. No contexto da
educacdo mediada em salde, os mesmos principios podem ser considerados e aplicados se for
utilizada uma ferramenta mediadora ludica para a transmissdo do conhecimento e para uma
interacdo que promova a aprendizagem efetiva. Essa interacdo pode significar uma situacdo na qual
a aprendizagem é colaborativa, isto é, quando duas ou mais pessoas tém como objetivo aprender
juntas um determinado assunto.

Dentro da aprendizagem colaborativa podemos citar o conceito da Zona de
Desenvolvimento Proximal, no qual hd um par mais capaz, isto € com maior conhecimento, que
auxilia a aprendizagem do par menos capaz (Chaiklin, 2003; Vygotsky, 1991). Portanto, a
aprendizagem colaborativa é centrada no aprendiz, que constréi seu conhecimento por meio da
interacdo, possibilitando que um membro da diade seja capaz de atuar melhor quando guiado pelo
par mais capaz.

Melo (2009) destaca que a formacdo de significados que emergem da aprendizagem, seja
esta conjunta ou colaborativa, ¢ uma atividade social em esséncia e que as atividades de
colaboragdo séo constituidas pela construgdo colaborativa de conhecimentos, pela perspectivas de
grupo e pessoais, pela mediagdo de comunicacdo utilizando artefatos e por meio da analise das

interacOes advindas.
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1.4. Edutenimento

Edutenimento — edutainment, em inglés — é um termo que nasce no século XX para
descrever a sintese da Educacdo e do Entretenimento (Yacci, 2004), referindo-se a aprendizagem
adquirida — mudanca na capacidade ou disposi¢cdo humana, que seja relativamente duradoura — por
meio de uma determinada atividade ltdica, como sdo, por exemplo, os videogames (Blanco, 2006).
O edutenimento compreende os métodos de entretenimento que tém como finalidade o ensino de
algo utilizando o ludico, isto é, o instruir jogando.

De acordo com Habgood (2007), no inicio do edutenimento as recompensas relacionadas
ao jogo eram separadas dos elementos educativos, isto é, o carater motivador era extrinseco, tendo
Buckman (1999, conforme citado por Habgood, 2007) comparado o que primeiro ficou conhecido
como edutenimento a “brécolis coberto de chocolate” (p. 9). De forma semelhante, Resnick (sd)
aborda que ainda hoje existem criadores de ferramentas visando o edutenimento que mantém a
visdo de educagdo como algo desagradavel, que necessita de “uma camada doce” de entretenimento
para ser palatavel. Por considerar a educacéo e o entretenimento como algo que nos é provido, € 0
aprendizado e a brincadeira como algo que fazemos, o autor defende que o termo seja trocado por
“aprendizagem ludica”. Entretanto, no presente trabalho, sera utilizado o termo edutenimento em
seu significado atual, que € a aprendizagem ludica.

Os jogos de simulacdo tém sido utilizados para fins educativos desde 1950 (Cullingford,
Mawdesley, & Davies, 1979, conforme citados por Habgood, 2007). Todavia, apesar do que foi
considerado um comecgo promissor por educadores americanos (Bowman, 1982, conforme citado
por Habgood, 2007), a consequente geracdo de jogos do edutenimento foi amplamente reconhecida
como ndo tendo aproveitado e explorado o carater engajador dos jogos eletrénicos de forma
efetiva.

Enquanto a industria de jogos era ampliada, o setor de jogos educativos permaneceu aquém
em tecnologia, receita financeira e interesse comercial. O aumento do uso de computadores como
ferramentas mediadoras do processo ensino-aprendizagem data de 1980 (Cole & Cole, 2003),
sendo que as mudancas do custo e melhorias dos mesmos permitiram que os computadores
tivessem impacto nas salas de aula em todo o mundo industrializado. No entanto, hoje, apenas trés
dos 100 maiores estudios de jogos possuem uma divisdo de criacdo de jogos educativos (Habgood,
2007).

De acordo com De Kerckhove (sd, conforme citado por Blanco, 2006), “os videogames sao
um ambiente interativo tdo diferente da televisdo, quanto a televisdo foi do radio. Eles representam

novos meios de comunicagdo e possuem um grande potencial para entretenimento e educagio”.
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Blanco (2005) sugere que estamos diante de um homo ludens cibernético, que adquire, por meio
dos jogos, estratégias fundamentais para sua aprendizagem, como resolucdo de problemas,
pensamento dedutivo e memorizacao, trabalho cooperativo e colaborativo — nos jogos em grupo — e
aprendizagem baseada em resolucéao de tarefas.

Yacci (2004) aponta diversas categorias de aprendizagem que ocorrem por meio do
edutenimento, sendo elas de operacOes, de estratégias e metas instrucionais e resultados. As de
operacao abrangem o0s movimentos e a¢fes que um jogador realiza enquanto joga, como selecionar
objetos, ler instrucdes, revezar, retroalimentar, se movimentar e interagir com personagens, entre
outros. A aprendizagem de estratégia refere-se a trama ou missao do jogo. Em jogos de simulagdo
ha uma histéria com o objetivo de proporcionar um contexto para as aces do jogador. As metas
instrucionais e resultados sdo os resultados esperados nas salas de aula ou em processos de
capacitacdo que utilizam o jogo de edutenimento.

Blanco (2006), baseada na teoria do psic6logo Robert Gagné e considerando a plataforma
digital como meio de interacdo, afirma que usuarios de videogames adquirem cinco aprendizagens:

e Destreza motora, em consequéncia da possibilidade do jogador experimentar e praticar

novos movimentos derivados de sua experiéncia do jogo.

e Informacgdo verbal, por incluir um amplo conteudo verbal e escrito, que o usuario

necessita compreender e assimilar para continuar a partida/jogo.

e Destrezas intelectuais, com a conexdo da informacao aprendida no jogo, criando novas

redes de significados.

e Atitudes, por ser usual que o jogador mantenha uma ética moral para com os demais

jogadores.

e Estratégicas cognitivas, potencializando uma maior aten¢do e concentragdo na leitura e

memorizacdo do individuo.

Jogos educativos sdo indicados para criangas entre sete e 12 anos, segundo Torres (2008),
pois no estagio anterior de desenvolvimento as criancas ndo tém a habilidade de ver do ponto de
vista do outro e, neste estagio de desenvolvimento, ja anseiam por jogos governados por regras.
Ainda de acordo com Torres (2008), o aprendizado tem melhores resultados quando quem aprende
esta tdo envolvido nos proprios objetivos que ndo percebe gque esta aprendendo, e isso ocorre por
meio de jogos. Assim, o0s estudos indicam que materiais instrucionais que sejam de interesse das
criancas e que utilizem fantasia em seu contexto aumentam ndo s6 o proprio interesse, como

também o aprendizado.
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Uma maneira de conseguir que criangas obtenham as habilidades e o conhecimento dos
adultos € por meio da educagdo (Cole & Cole, 2003), sendo esta, um modo de socializacdo entre a
diade adulto-crianca ou adulto-jovem com o objetivo de garantir aquisicdo de conhecimentos e
habilidades especializadas. Cole e Cole (2003) exploram trés tipos de conhecimento que podem ser
adquiridos: o conceitual, o procedimental e o da utilizagdo. O primeiro tipo esta relacionado ao
“saber sobre”, entender os principios, os conceitos e 0s fatos do assunto em questdo. O
conhecimento procedimental é o “saber fazer”, saber realizar uma sequéncia de agdes, de técnicas e
de habilidades a partir do “saber sobre”. Por ultimo, o conhecimento da utiliza¢do, isto €, “saber
quando utilizar” é 0 conhecimento procedimental. Os jogos educativos se baseiam nestes trés tipos
de conhecimento para que o aprendizado ocorra, partindo do pressuposto de que, ao conhecer a
realidade — seja ela virtual ou ndo, o aprendiz ird adapta-la a seus esquemas de assimilacdo e a seu
processo de acomodacao.

Do ponto de vista de Crook (1996, conforme citado por Cole & Cole, 2003), podem ser
identificadas quatro formas de uso educativo para o computador, sendo elas: (a) tutor, que tem a
vantagem de acompanhar o desempenho exato do aluno e reagir de acordo; (b) aluno, no qual o
aluno grava informacdes na memoéria do computador como se estivesse ensinando comandos a
maquina; (c) recurso, proporcionando grande quantidade de informacéo, segundo a prerrogativa de
que a aprendizagem ocorre quando se oferece informacéo; e (d) transformador, reorganizando a
estrutura das aulas, formando redes de ensino online, entre outros.

Para Taylor (1980, conforme citado por Melo, 2009), os computadores podem ser
utilizados de trés formas para o ensino, e as classifica como “3T”: (a) tutor, quando 0s
computadores sdo programados por especialistas e 0s estudantes executam programas; (b) tool,
guando o computador é utilizado como ferramenta que auxilia a aprendizagem; e (c) tutee,
processo segundo o qual o estudante ensina algo ao computador, aprendendo a medida que ensina.
Melo (2009) afirma que, ao longo das Ultimas duas décadas do século passado, criou-se outro “T”,
o toy, caracterizado pela utilizacdo de computadores como algo ludico, como um bringuedo.

Yacci (2000) afirma que no futuro mais oportunidades de aprender por meio de, com e dos
computadores serdo possiveis. Aprender por meio de computadores é o foco da educacdo a
distancia, na qual o computador ¢ utilizado como ferramenta de comunicacdo. J& o aprendizado
com computadores pode ser descrito conforme a abordagem "computador como uma ferramenta de
pensar” ou mindtool (Jonassen & cols., 1998), uma vez que promove a reflexdo do pensamento, das

acles e 0 pensamento critico do conteudo estudado, atuando como um estimulo para aprender.
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Yacci (2000) avalia que a capacidade de aprender dos computadores, provavelmente, melhorara
quando o usudrio estiver mais adaptado as interagdes com os computadores.

Royle (2008) entende que o esforco de professores e da indUstria de jogos no sentido de
integrar jogos ao curriculo escolar frequentemente falha porque os jogos educativos ndo séo
engajadores ou porque 0s que possuem carater engajador ndo proveem valor educativo suficiente.
Moraes e cols. (2006) defendem que, com a difusdo da TIC no contexto educacional, é necessario
repensar estratégias de formacao do professor.

A criacdo de um projeto de software educativo ndo pode se restringir as definicGes de
tarefas ou processos e armazenamento de dados, mas necessita de levantamentos de requisitos.
Esse levantamento deve analisar ndo apenas o contexto imediato de uso, mas ponderar decisdes
sobre seus contetdos, envolvendo a triagem, a escolha de tipos de conteudos, a sequéncia, a
organizacdo e a didatica do jogo, bem como o perfil dos usuarios (Ficheman, 2008). Lacerda
(2007) adverte que para a criacdo de um jogo, de um software educativo, é imprescindivel a
atuacdo em conjunto de uma equipe multidisciplinar, composta por alguém gque domine o contetdo
que se objetiva ensinar, por artistas visuais responsaveis pelo design e ilustracdo, por
programadores para a montagem e implementacao do projeto, entre outros.

Oliveira e cols. (2001, conforme citado por Lacerda, 2007) propGem a metodologia
denominada “recursiva” para a criagdo de um software educativo, que tem inicio com a definicédo
do contetido escolhido pela equipe, que deve ser multidisciplinar como posto anteriormente. Com o
contetdo definido, o especialista deve identificar os conceitos-chave gque serdo transformados em
diagramas de fluxos de telas interligadas — que cria diversos caminhos de navegabilidade. O
software deve passar pelo processo de utilizacdo, avaliacdo e manutencdo e o especialista deve
considerar também quais sdo 0s conhecimentos que 0 jogador deve ter previamente a sua exposicao
ao software.

Lacerda (2007) sugere um modelo de analise de requisitos distinto dos usualmente
utilizados para criacdo e implementagdo de softwares, no qual a equipe multidisciplinar tem um
papel mais ativo que no modelo proposto por Oliveira e cols. (2001). A participacdo da equipe tem
inicio na elaboracéo e definicdo dos conceitos-chave e o autor avalia que, para a concepgdo de um
software educativo, a equipe multidisciplinar deve levar em consideragdo aspectos que vao além
das restricbes sobre as operacBes e implementagdo do software. Segundo ele, a equipe deve
perceber os diferentes processos de aprendizagem, considerando que nem todos aprendem da
mesma forma e que grande parte do processo ndo pode ser “informatizavel”, uma vez que diversos

processos de aprendizagem perpassam pelo cognitivo.
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Segundo Lacerda (2007), o modelo cilindro — modelo de analise de requisitos por uma
equipe multidisciplinar — atende ao publico-alvo, ao contexto, ao conteido e a avaliacdo, e tem 0s
seguintes resultados:

e O planejamento, que abrange a formacgéo da equipe, a definicdo dos conhecimentos da

equipe, a definicdo do publico-alvo e dos contetdos.

e A pesquisa, que visa garantir a compreensdo das situacGes que permeiam o ambiente

no qual o software seréa utilizado.

e A capacitacdo da equipe que criara o jogo.

e A delimitacdo da envergadura do software.

Por conseguinte, ao se planejar uma intervencdo psicoeducativa em salde para criangas no
contexto oncoldgico, com utilizacgdo de um jogo eletrénico, é necessario definir: (a) que
informacbes serdo passadas; (b) a sequéncia e a forma de apresentacdo das informagdes,
considerando as especificidades do publico infantil, como, por exemplo, a fase do
desenvolvimento; e (¢) maneiras de dialogar com a equipe multidisciplinar para alinhar os
objetivos para a criacdo de um jogo psicoeducativo de qualidade e que seja funcional, facilitando o
ensino-aprendizagem e tendo o edutenimento como base.

Com o0 aumento do acesso as tecnologias digitais, seu uso faz, cada vez mais, parte da
realidade da populacdo. Segundo Oblinger (2004), os jovens nascidos apds 1982 sdo denominados
nativos digitais. A autora assegura que, por estarem habituados a velocidade, as tarefas
simulténeas, a diversdo e a conectividade que o videogame, a televisdo e a internet oferecem, os
jovens ficam enfadados diante da maioria das atividades educacionais atuais.

Os professores ndo nasceram na chamada Era Digital e sdo considerados Imigrantes
Digitais, ou seja, eles estdo aprendendo este novo idioma, mas utilizam uma lingua anterior a
tecnologia e lutam para ensinar aos integrantes da Era Digital (Oblinger, 2004). Os nativos da Era
Digital utilizam um idioma completamente novo, sdo fluentes nesse idioma eletrénico e estdo
acostumados a utilizar essa ferramenta para se comunicar e se relacionar.

Conforme explicitado na Tabela 3, Savage (2003, conforme citado por Oblinger, 2004)
diferencia essas diferentes geracdes e a forma como elas percebem a web, a comunidade, a carreira

e a sociedade:
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Tabela 3. Diferentes percepcdes sobre a web, a comunidade, as perspectivas, a carreira e a
fidelidade pelas distintas geragdes

Percepcéao Geracdo TV Geracédo PC Geracdo Net (Web)
(Computador Pessoal)

Web O que €? Web é uma ferramenta ~ Web é oxigénio

Comunidade Pessoal Pessoal estendida Virtual

Perspectiva Local Multinacional Global

Carreira Uma carreira Mudiltiplas carreiras Madltiplas reinvencdes

Fidelidade Corporagéo Si mesmo Esséncia propria

Autoridade Hierarquia N&o se importa Si préprio como especialista

Nota: Adaptado de “The Next Generation of Educational Engagement” por D. G. Oblinger, 2004, Journal
of Inte ractive Media in Education, pp. 4.

O publico-alvo do ensino-aprendizagem mudou. A Geracdo Net, a nascida depois de 1982,
é fascinada por novas tecnologias, prefere trabalhar em grupos e tem entre 13 e 29 anos. Com a
mudanca da geracdo e do idioma, é imperativo que a forma de se comunicar com essa populagdo
também mude. Portanto, ndo s6 o professor, mas também os profissionais de satde devem reavaliar
sua forma de interacdo com as criancas e jovens.

Os nativos digitais, ou a geracdo Net, envolvem-se em atividades apoiadas pela tecnologia
e que tém como resultado, por vezes informal, a aprendizagem. Entre essas atividades destacam-se
0s jogos eletrénicos, os blogs e as comunidades online sobre assuntos especificos — como grupos de
discussdo. Essa configuracdo mostra que a aprendizagem pode ocorrer em diversos ambientes além
das salas de aula e pode ser facilitada pela tecnologia. Um individuo pode buscar entretenimento e
encontrar aprendizado, sem perceber que estd em contato com este desde o inicio da atividade. O
aprendizado pode ser mediado por um computador ou por um par mais capaz a distancia, por
exemplo. Dessa maneira, 0 uso cada vez mais socializado da internet tem impulsionado a criacdo
de ambientes digitais de aprendizagem.

Jogos digitais podem ser considerados ambientes informais de aprendizagem. De acordo
com uma pesquisa da Universidade de Wisconsin, criangas de sete anos que jogavam Age of
Mythology e liam sobre mitologia no préprio jogo, alugavam livros sobre mitologia na biblioteca
(Ficheman, 2008). As criangas também buscavam informagdes na web, desenhavam e escreviam
histérias sobre mitologia, além de relacionar figuras mitolégicas com herdis da cultura atual.

Alguns recursos tecnoldgicos como sons, videos, animagdes e simulagbes, podem ser
empregados em espacos de ensino-aprendizagem para promover a constru¢do do conhecimento
(Ficheman, 2008). Para Gee (2003), “os jogos digitais sdao maquinas de aprendizagem, sejam eles

videogames ou jogos de computador” (Ficheman, 2008, p. 38). A aprendizagem apoiada pela
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tecnologia, em especial pelos jogos eletrénicos, pode permitir a visualizacdo de determinado evento
que ndo seria possivel sem o0 jogo, como a representacdo do cancer, de um mecanismo de acao da
quimioterapia e da destruicdo das células. Esse tipo de aprendizagem promove interacdo e
aprendizagem colaborativa, além de possibilitar maior motivacao por oferecer o contetido de uma
forma ndo escolar, permitindo que o aprendiz escolha o local e horario que prefere para aprender.

Dados sobre a preferéncia de tipos de jogos e de género ainda ndo sdo consenso na
literatura. Fortim (2008, conforme citado por Rios & Alves, sd) aponta que as mulheres preferem
jogos que simulam a construcdo de cidades e comunidades e o cotidiano da vida de uma familia,
como o jogo The Sims. Segundo a autora, as mulheres se interessam por jogos que: valorizem e
favorecem comportamentos colaborativos; desafiem o raciocinio; exijam pouca habilidade do
joystick; foquem na interacao social e na possibilidade de construir algo; permitam senso de humor
e aventuras; e tenham outro tema que ndo a violéncia.

No entanto, algumas pesquisas ponderam que jogos planejados para atrair o publico
feminino com tematicas voltadas para saldes de beleza e moda, e desenvolvidos de forma e serem
simples de jogar, excluem a parcela de jogadoras que se interessa por jogos de acdo, corrida e luta
(Souza, Camurugy, & Alves, 2009).

A industria de jogos eletrdnicos tem se preocupado em produzir jogos que atendam tanto
ao publico masculino, quanto ao feminino. Embora tenha analisado uma amostra limitada, a
pesquisa de Hoff e Wechsler (2002) reforcou os dados internacionais sobre diferencas de género,
isto €, meninos ndo sd jogavam mais do que meninas, mas mostravam um conhecimento mais
amplo sobre o tema. Os dados revelaram também que os meninos tém preferéncia por jogos de
esporte (55% da amostra) e de ac¢do (35%), enquanto as meninas ndo demonstraram preferéncia por
uma tematica especifica.

De acordo com Rangel (2003), a esséncia dos videogames é o entretenimento, seja a
plataforma um console, um computador ou outra maquina. Assim, a autora define o videogame por
sua finalidade, ou seja, o entretenimento. Com a utilizagdo de jogos eletronicos percebe-se uma
melhora nas habilidades psicomotoras, de organizacdo, de planejamento e relacionadas a atencdo
(Rangel, 2003).

O aprender, no contexto educacional, ¢ uma subcategoria do aprender ligado a um
curriculo determinado por uma sociedade. “Aprender” é um termo amplo, que inclui o aprendizado
intencional e o ndo intencional de habilidades, de conhecimentos e de comportamentos em diversos
contextos (Anderson, 2005, conforme citado por Habgood, 2007). Conforme o modelo de

desenvolvimento da proposta didatica de Gros (1998, conforme citado por Rangel, 2003) sobre o



32

estudo de videogames, existe uma concepg¢do pedagdgica que inclui trés elementos importantes
para o desenvolvimento das atividades: o professor, o aluno e a organizacdo das atividades. O
professor tem a responsabilidade de selecionar os jogos considerando seus objetivos, as
caracteristicas do ambiente e o tempo para realizar a atividade proposta. Sua funcdo é,
principalmente, orientar as atividades, fazendo com que a crianga reconheca os aspectos aprendidos
(Gros, 1998, conforme citado por Rangel, 2003). Fazendo um paralelo, a funcdo do psicélogo que
utiliza intervencdo psicoeducativa em salde também estd centrada em orientar atividades,
selecionando ferramentas que auxiliem a crianca a aprender e reconhecer o contetdo aprendido.

Como ressalva as intervencfes educativas e ladicas no contexto da sadde, alguns
pesquisadores apontam que frequentemente os jogos ndo sdo capazes de alterar os habitos da
populacdo, nem melhorar sua qualidade de vida e, caso isso ocorra, € dificil determinar se as
mudangas sdo passageiras ou permanentes (Coscrato, Pina, & Melo, 2010; Liévano-Fiesco & cols.,
2009; Toscani & cols., 2007). Outra critica é a desconsideracdo do contexto, como cultura, posicao
social e subjetividade na intervencdo. Assim, a simples existéncia de um jogo ndo é o bastante para
a educacdo em saude, afirma Toscani e cols. (2007). Ter informacdo técnica sobre como se
prevenir de alguma doenca ndo é suficiente se a populagdo ndo possui insumos para seguir, de
forma pratica, o conteudo aprendido.

Diversos autores recomendam o uso de jogos e de outras formas de ludico para atingir
objetivos de educacdo em salde (Araujo & cols., 2010; Liévano-Fiesco, Garcia-Londofo,
Leclercg-Barriga, Liévano-de Lombro & Solano-Salazar, 2009; Toscani & cols., 2007), uma vez
que eles aumentam o conhecimento da crianca sobre o tema e podem leva-la a refletir sobre seus
habitos de saude, promovendo a salde e prevenindo doengas. O objetivo das intervencdes
psicoeducativas em salde que tém o edutenimento como base é utilizar o fator educacional e ludico
de jogos criteriosamente selecionados, tendo como finalidade transmitir um conhecimento

especifico para a crianca.
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CAPITULO 2
INTERVENCOES PSICOEDUCATIVAS: APLICACOES E TENDENCIAS EM
SAUDE DA CRIANCA

"Diga-me e eu esquecerei. Mostre-me e eu lembrarei. Envolva-me e eu entenderei”
Provérbio Chinés

Este capitulo define intervencdes psicoeducativas em salde, seus objetivos e beneficios.
Em seguida, sera abordado o uso da TIC em intervencGes psicoeducativas na area, considerando a
diversidade e as inovacOes praticas. Posteriormente, sdo descritas intervencdes psicoeducativas em

salde especificamente planejadas para criancas, que utilizam ou ndo as TICs.

2.1. Intervencdes psicoeducativa em saude
Goldman (1988, conforme citado por Strada & Sourkes, 2010) estabelece que a intervencéo
psicoeducativa surgiu com o objetivo de proporcionar educacao e apoio aos pacientes com doencas
mentais e suas familias, para minimizar o impacto da doenga nos relacionamentos familiares e em
sua qualidade de vida. A psicoeducacdo tem como finalidade auxiliar o paciente e sua familia a
lidar com as dificuldades emocionais, sociais, fisicas e praticas que uma doenga impde, facilitando
a adaptacdo ao diagndstico e ao tratamento. Jacobsen e Jim (2008) definem a psicoeducacdo como
o fornecimento de informagdes, por meio impresso, audiovisual ou interpessoal, com o objetivo de
aumentar o conhecimento de um sujeito e reduzir sua incerteza. Para Devins, Otto, Irish e Rodin
(2010), a psicoeducacao:
“[...] se refere ao fornecimento de informacédo sobre a doenca e seu tratamento, em
um contexto terapéutico e as maneiras pelas quais os individuos afetados pela

doenga podem manejar estes desafios” (p. 137).

Psicoeducagdo pode também ser definida como um conjunto de praticas sistematicas,
estruturadas e didaticas que combinam o fornecimento de informagdo sobre a doenca e o
tratamento com o apoio emocional, tendo por finalidade dotar o paciente, sua familia e seu
acompanhante de informagGes para compreender e lidar com as consequéncias da doenca (Hayes &
Gantt, 1992). Usualmente, as intervengdes psicoeducativas, fornecem informagéo na forma verbal,
escrita, visual ou por meio de uma combinacdo dessas. A aquisicdo de novos conhecimentos é

essencial para ajudar os pacientes no processo do tratamento, visto que a ansiedade e a incerteza
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aumentam com o desconhecimento (Levin & Alici, 2010). Os programas psicoeducativos
combinam informacdo e apoio emocional sobre como lidar com a doenga, reduzindo o distress,
melhorando a qualidade de vida e a comunicacao interpessoal.

Anderson, Hogarty e Reiss (1980) sugerem como objetivos para as intervencdes
psicoeducativas permitir que o paciente e sua familia aceitem o fato de que o primeiro sofre de uma
doenca médica cujos sintomas afetam a autoestima, o humor, a fala, o sono, o apetite, o
comportamento social e sexual; e auxiliar a familia a distinguir os efeitos colaterais das medicagdes
e diferencia-los dos sintomas da doenca.

Os seguintes tipos de intervencdes psicoeducativas no contexto oncoldgico séo citados na
literatura (Fawzy & Fawzy, 1998; Manne, Bakeman, Jacobsen, Gorfinkle, & Redd, 1994; Souza,
2009):

e Manejo de estresse.

e Treino de relaxamento.

e Distracdo.

e Preparacdo para procedimentos.

e Treino de habilidades de enfrentamento.

e Grupos de suporte psicossocial.

e Educacdo em salde.

Intervencdes psicoeducativas em Oncologia tém, entre outros, o objetivo de “informar,
esclarecer e orientar sobre o cancer e o tratamento quimioterdpico para facilitar o manejo dos
estressores neste contexto” (Souza, 2009, p. 71). Por ser de curta duracdo e ter como foco a
resolugdo de problemas, a intervengdo psicoeducativa é apropriada para pacientes em todos o0s
estagios da doenca (Strada & Sourkes, 2010).

A diminuigdo de culpa, raiva, vergonha e outras respostas emocionais, além do aumento do
apoio familiar positivo, sdo os beneficios alcangados ao se fornecer informacao a familia por meio
de intervengdes psicoeducativas (Anderson & cols., 1980; Rolland, 2005). Segundo a literatura, os
grupos de intervencdo psicoeducativa sdo eficazes na redugdo da ansiedade e no aperfeicoamento
das estratégias de enfrentamento de pacientes em estagios iniciais de cancer de mama (Capozzo,
Martinis, Pellis, & Giraldi, 2010). A psicoeducagdo obteve também sucesso na prevengdo ou no
alivio da ansiedade e da depressdo em pacientes recém-diagnosticados, em processo cirirgico e em

guimioterapia (Jacobsen & Jim, 2008).



35

A intervencdo psicoeducativa para pacientes com cancer tem como finalidade reduzir a
sensacdao de impoténcia e de inadequacdo que advém da incerteza e da falta de conhecimento
(Fawzy & Fawzy, 1998; Hosaka, Sugiyama, Tokuda & Okuyama, 2000). Fawzy e Fawzy (1998)
afirmam que a educacéo para pacientes com cancer busca substituir a sensa¢éo de impoténcia pela
de dominio e controle, e pode incluir informagdes sobre: a doenga e o tratamento; o enfrentamento
e as demandas emocionais; a relacdo entre o estresse e o sistema imunoldgico; a relagdo entre o
estilo de enfrentamento e a progressdo da doenca; a relacéo entre o suporte social e a progressdo da
doenca; e a personalidade tipo C.

McQuellon e cols. (1998, conforme citado por Jacobsen & Jim, 2008), desenvolveram uma
breve intervengdo psicoeducativa, com duragdo entre 15 e 20 minutos, que consistia em um tour
pela clinica de Oncologia, com explicacdes sobre procedimentos, contatos para servigos clinicos,
entre outros. Ao longo dessa intervencdo, ocorria uma sessao de perguntas e respostas, durante a
qual era permitido ao paciente expressar suas preocupacgdes e receber sugestdes sobre como lidar
com a situagdo. A breve intervencdo mostrou-se eficaz em diminuir a ansiedade e a depresséo nos
pacientes, além de aumentar a satisfacdo com a assisténcia. Ao diminuir o “medo do desconhecido”
e enfatizar formas de lidar com o estresse do céncer e de seu tratamento, foram demonstrados os
beneficios da intervencdo psicoeducativa em preparar 0s pacientes para o tratamento (Jacobsen &
Jim, 2008).

Diefenbach e Butz (2004) introduzem o desenvolvimento e a avaliacdo preliminar, por
grupo focal, de multimidia educativa interativa para pacientes com cancer de préstata. O sistema
usa a metafora de salas em um centro de salde (recepgdo, biblioteca, consultérios, sala de reunidao
de grupo) para organizar a informacgdo. Os textos na biblioteca sdo organizados de acordo com o
nivel de informacdo que se procura (alto e baixo). A avaliagdo foi realizada em cinco grupos
separados, com sobreviventes de cancer de prostata (N = 18) e suas esposas (N = 15). Quando
questionados sobre sua fonte de informacéo preferida, 83% da amostra relatou o software aos livros
e as cartilhas, e 100% mostrou preferéncia em aliar as informagfes impressas ao software. Em
geral, os homens demonstraram grande interesse em assistir videos em que pacientes sobreviventes
de cancer compartilham sua experiéncia.

A internet possui mais de um milhdo de paginas relacionadas a Oncologia, e 0s pacientes
buscam informacdo durante o processo do diagndstico e antes do inicio do tratamento (Barros,
2008). No Brasil, o site Oncoguia, criado em 2003 pela psico-oncologista Barros, oferece
informacéo, orientagdo, suporte e interatividade, voltadas para a qualidade de vida dos pacientes e

de seus familiares (Barros, 2008). Os familiares jovens dos pacientes sdo os que mais utilizam essa
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TIC, enquanto a equipe de salde, em sua maioria, a utiliza para sua atualizagdo profissional
(Caponero, 2008).

O site do Instituto Nacional do Cancer (INCA) dispde informagdes que utilizam linguagem
simples para orientar o paciente e seus familiares. Informagdes sobre a doenca, o tratamento, o
funcionamento do instituto, a prevencdo e os fatores de risco sdo disponibilizadas. Como Unica
ressalva, ndo foi encontrado material com linguagem adaptada para criangas. Os materiais podem
ser lidos no proprio site ou em impressos.

Com o objetivo de prover subsidios para aumentar a compreensdao do processo do
acometimento do cancer, no més de agosto de 2011, o Instituto de Cancer do Estado de Séo Paulo
(ICESP) langou um curso online gratuito com duracéo de oito horas, voltado para familiares de
pacientes em tratamento oncolégico. O curso aborda temas como o desenvolvimento da doenga e
seu tratamento, abrangendo aspectos biopsicossociais e éticos (Curso Online, 2011). O curso,
batizado de Curso Basico sobre Cancer, pode ser instalado no computador pessoal e é dividido em
quatro médulos. Ao final de cada médulo o participante recebe um certificado de conclusao.

Intervencdes psicoeducativas sobre o cancer podem promover a salde e a prevencdo de
doencas. A maioria dos programas ou atividade de promoc¢ao de saude é educativa, concentrando-
se nos comportamentos de risco que os individuos podem controlar, como o fumo, a alimentacdo
inadequada e a falta de atividades fisicas (Casarin & Piccoli, 2011). Em entrevista com 22 filhos
adultos de pacientes com mutacio BRCA - genes hereditarios que podem aumentar a
probabilidade de se apresentar cancer de mama e ovario — nove filhos relataram que saber sobre os
genes influenciou seus comportamentos de salde (Bradbury & cols., 2009). Sete participantes
afirmavam ser fumantes, dos quais cinco cessaram o uso apds serem informados sobre o risco de
virem a desenvolver cancer.

Kim e cols. (2010) realizaram uma intervencdo para informar pacientes sobre o cancer de
mama e reforgcar os conhecimentos preexistentes, numa sala de espera de uma Unidade Bésica de
Salde. A intervencdo consistia em responder um questionario interativo, assistir uma palestra
informativa e discutir os topicos. Os dados apontam uma melhora qualitativa e quantitativa da
compreensdo sobre a doenca e a transformacdo das pacientes em agentes multiplicadores do
conhecimento. Os autores acreditam que esta intervencdo foi uma atividade eficaz de promocéo de
salide, uma vez que informou, esclareceu e orientou 0s usuérios sobre a prevencao e a detecgdo
precoce do cancer de mama.

Outras ferramentas, como livros, videos e textos na internet, sdo utilizadas para auxiliar os

pacientes adultos, ou outros adultos, a comunicarem as criancas sobre o cancer. O livro Talking to
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kids about cancer, produzido por psiquiatras, oncologistas, psicologos, conselheiros e assistentes
sociais (Cancer Council, 2010) e o texto Helping Children When a Family Member Has Cancer, da
American Cancer Society (2010), sdo exemplos. Os autores reconhecem que revelar o proprio
diagndstico ou o de outrem pode causar ansiedade, ser assustador e perturbador, e em razdo disso
as ferramentas foram criadas, para auxiliar os familiares a lidarem com esses desafios que sucedem
ao cancer.

Diversos estudos confirmam a importancia da comunicacgéo nas relacdes interpessoais entre
profissionais de saude e pacientes (Fellowes, Wilkinson, & Moore, 2003; Ong, de Haes, Hoos, &
Lammes, 1994). Sabe-se também que intervengdes psicoeducativas com pacientes oncoldgicos
adultos proporcionam informag6es capazes de diminuir a incerteza e aumentar o repertério de
comportamentos, visando o enfrentamento dos tratamentos médicos oncoldgicos (Amayra,
Etxeberria, & Valdoseda, 2001). Tais intervencGes sdo recomendadas com o intuito de prover
informacbes sobre a doenca em questdo para os familiares, assim como reforcar ou mesmo
reorganizar a rede de apoio social, auxiliar os processos de tomada de decisdo, além de propiciar
suporte terapéutico ao cuidador (Espin Andrade, 2009; Gil, Novellas, Barbero, Hollenstein, &
Maté, 2004; Melo, 2008).

Katz, Irish e Devins (2004, conforme citado por Devins & cols., 2010) avaliaram uma
intervencdo psicoeducativa com 10 pacientes de cancer de cavidade oral, realizada no momento
imediatamente anterior a um procedimento cirdrgico e, também, ap06s a recuperacdo do paciente.
Nessa intervencado, que durava entre 60 e 90 minutos, uma cartilha contendo informacdes sobre a
doenca, o tratamento, as estratégias de enfrentamento, a preparacdo para a cirurgia, o curso do pos-
operatorio e 0 retorno para casa era entregue aos pacientes. A cartilha foi desenvolvida por uma
equipe multidisciplinar e previamente avaliada por um grupo focal e profissionais. Todos 0s
participantes consideraram a intervencdo benéfica e altamente satisfatoria. Trés meses apds,
percebeu-se um ganho de conhecimento, um menor distdrbio de autoimagem, menor nivel de
ansiedade e uma tendéncia a um estado maior de bem-estar, em comparagdo com pacientes
avaliados apés o procedimento padréo.

Fawzy e Fawzy (1998) destacam que intervencBes psicoeducativas fundamentalmente
emocionais permitem que o0s pacientes compartilnem seus sentimentos e suas emocges relacionadas
ao tratamento, e isso os prové de uma sensacdo de validacdo. No estudo de Ribeiro e Castro (2007),
foi realizada intervencdo psicoeducativa com pacientes oncol6gicos pediatricos, tendo como
ferramenta mediadora um livro com explicacGes sobre o cancer e seu tratamento. Segundo as

autoras, sdo necessarias agBes que gerem uma maior compreensdo da doenga, promovendo o



38

desenvolvimento de estratégias de enfrentamento, e um espaco terapéutico para que as criangas
possam compartilhar experiéncias e reelaborar as mesmas.

Lobato e Kao (2002) avaliaram um grupo de intervencao para irmaos e pais de pacientes
visando aumentar o entendimento e o ajustamento a doenca. Foram coletados (a) nivel de
conhecimento, (b) ajustamento, e (¢) funcionamento comportamental global antes e depois da
intervencdo, sendo que algumas familias completaram o acompanhamento apds trés meses (Lobato
& Kao, 2002). Os resultados revelaram aumento no conhecimento sobre a doenca, além disso, 0s
relatos de ajustamento adverso e de funcionamento comportamental global diminuiram. Os
resultados se mantiveram trés meses ap6s a intervencdo, independentemente da condi¢do do

diagndstico.

2.2. Psicoeducacdo em Saude da Crianca

Diversos autores apontam 0 brincar e 0 jogar como processos importantes no
desenvolvimento da crianca (Cole & Cole, 2003; Piaget, 1964; Vygotsky, 1991), ambos induzindo
mudancas internas referentes a assimilacdo da realidade, a resolucdo de conflitos, entre outros.
Durante a brincadeira, a crianca pode realizar seus sonhos e desejos facilmente, gquantas vezes
quiser, criando e recriando as situacBes que ajudam a satisfazer alguma necessidade interna,
aprendendo a elaborar e resolver situacGes conflitantes que vivencia no seu dia a dia (Zacharias,
2007).

As intervengbes psicoeducativas em saude para criangas devem ter objetivos claros,
desafios passiveis de serem resolvidos, feedback acurado e gerar curiosidade, tendo por objetivo a
motivacdo intrinseca. Elas sdo projetadas em diferentes formatos, como cartilhas, livros, sites,
jogos de videogame, de tabuleiro e para computadores (Castro, 2008; Lewis, 2006; Mundy, 2001;
Toscani & cols., 2007).

Cartilhas sdo materiais informativos, de linguagem simples, em papel ou com possibilidade
de impressdo. Tem-se como exemplo o Super QT, de 1986, criado pela psicéloga Heloisa
Chiattone, voltado a pacientes onco-hematoldgicos pediatricos, com explicagdes sobre o0 que é o
cancer e quais os efeitos colaterais ao tratamento e & pungao lombar.

O ICESP iniciou no dia 24 de novembro de 2011 um projeto denominado “Educar ¢
prevenir” em parceria com a Secretaria de Saude do Estado de S@o Paulo (Assessoria de Imprensa,
2001). O projeto do ICESP tem como finalidade educar 1,5 milhGes de estudantes do ensino médio
sobre a importancia da prevengdo ao cancer, por meio de cartilha e video com relatos de médicos

do instituto, além de palestras.
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Lewis (2006) criou um livro para criancas que tenham algum familiar diagnosticado com
cancer, com linguagem adequada ao publico e ilustracdes. O livro contém explicacdes sobre o que
¢ o cancer, ¢ cada pagina inicia com frases como ‘“Nao tenha medo de fazer perguntas”, “Nao ¢
culpa sua”, “Ndo ha problema em chorar”, “N&o ha problema em ficar feliz”. Ap6s cada uma das
frases que iniciam o que se assemelha a um capitulo, sdo escritos dois ou trés paragrafos,
completando a informacdo e sempre tentando validar e solucionar possiveis demandas. De maneira
semelhante, o livro de Mundy (2001) também utiliza linguagem adequada e ilustracdes, mas o tema
¢ restrito a perda de alguém. Ambos os livros fazem parte de uma colegdo chamada “Terapia
Infantil”, composta por 26 livros com diversos temas além da Oncologia.

Publicagdes brasileiras em Oncologia Pediatrica também foram desenvolvidas para educar
e informar sobre o diagndstico de cancer, bem como para permitir a expressdao de sentimentos e
opinides (Pedrosa & Gomes, 2008). As autoras disponibilizam todas as 13 publicagdes
gratuitamente para pacientes, familiares e profissionais, afirmando que, além do tratamento, €
necessario educacao e esclarecimento.

De acordo com Estallo (1995, conforme citado por Rangel, 2003), existem duas formas de
jogar os videogames: a primeira é Unica e exclusivamente lddica, enquanto a segunda tem por
objetivo educar por meio do entretenimento — o edutenimento, ja citado anteriormente. Um jovem
gasta, em média, entre 50 e 70 horas por semana jogando (Ficheman, 2008), tempo que 0s
educadores gostariam que as criangas e 0s adultos se engajassem no contexto educacional
(Habgood, 2007). O conceito de motivacdo intrinseca é o cerne da utilizacdo dos jogos eletronicos
para educacdo, e um individuo esta intrinsecamente motivado quando a Unica recompensa pela
realizacdo da atividade é a propria atividade.

Como salientado por Przybylski e cols. (2010), a Psicologia mudou recentemente o foco de
estudo sobre jogos eletronicos, considerados antes como algo negativo, cujos principais efeitos
eram a agressividade, o isolamento e o vicio. Atualmente, os jogos para intervengdes educativas em
saude sdo criados com foco na possibilidade de que influenciem positivamente o bem estar
psicoldgico e fisico, além de aliviar o estresse e a dor. A principal razdo para se utilizar jogos em
salde é sua habilidade de aumentar a motivacdo (Kato, 2010). Isso é necessario para o0 paciente,
uma vez que ele precisa se submeter a procedimentos aversivos e tediosos, como a quimioterapia,
para melhorar a salide ou curar uma doenga.

Durante anos, explica Lee (2006), pesquisadores pensaram que um meio que é de imenso
interesse para as criangas poderia ser mobilizado para ajudar pessoas jovens na luta contra o cancer,

o0 diabetes, a obesidade e outros problemas de saude. Entretanto, as perspectivas comerciais de
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jogos e sua capacidade de obter maior apoio financeiro dependiam da demonstracéo cientifica do
seu valor. Dessa forma, os jogos relacionados a salde sao testados, afirma Lee (2006), ndo somente
para verificar se as criancas 0s jogardo, mas também se eles tornam seus comportamentos mais
saudaveis. Assim, por entender que o jogar e o brincar sdo ferramentas que, além de seu caréater
ludico e de entretenimento, tém um papel psicoeducativo podem, portanto, fazer parte de
intervencGes terapéuticas e de aprendizagem.

A partir dessa nova perspectiva em relacdo aos jogos eletronicos, diferentes possibilidades
psicoeducativas em saude surgem, a medida que o computador permite mudar o paradigma da
comunicacdo em salde. Quem utiliza o computador pode desempenhar um papel mais ativo e
autdbnomo na construcdo de seu proprio conhecimento, ao passo que 0 uso do computador oferece
condigdes de visualizar, assimilar e acomodar conceitos abstratos.

Existem hoje alguns sites que contém informacdo sobre satide com linguagem especifica

para o publico pediatrico. Um dos sites mais completos é o Kids Health (http://kidshealth.org/),

onde é possivel escolher na pagina inicial qual o tipo de publico no qual o leitor se enquadra (pais,
criancas, adolescentes ou educadores). Na pagina a que se é direcionado quando se clica em
“criangas” existem diversas opg¢oes de informacgao, tais como “Nao pegue um resfriado” e “Como o
corpo funciona”, além de outras grandes categorias, como “Videos e jogos” e “Problemas de
saude”. Nessa Ultima, ha a subcategoria “cancer” que, clicando-se, abre a opgdo “Centro de
Cancer”.

Na pagina “Centro de Cancer” € possivel ler sobre sintomas e tratamentos, sobre como
lidar com os sentimentos que emergem da situacao e sobre como se portar quando um amigo tem
cancer, como “seja VOcé mesmo”, “saiba 0 que é a doenga”, “converse sobre”, “ouca 0 amigo” e
“cuide de si”. Um ponto negativo das paginas especificas sobre o cancer é que a informagao esta
colocada somente em palavras, ndo ha desenhos ilustrando os conceitos. Os jogos e desenhos,
apesar de didaticos, estdo em outras areas ndo diretamente relacionadas. Pode-se escolher
atividades como quiz, videos com médicos explicando exames — como Raio-X e de sangue, por
exemplo — ou desenhos explicando o funcionamento do sistema respiratorio. Todas as informagdes
do site sdo disponibilizadas em inglés, com traducdo para o espanhol e udios em ambos os
idiomas.

Kids Konnected (http://www.kidskonnected.org/index.html) é um site criado ha 15 anos,

com a finalidade de prover aconselhamento gratuito, acampamentos de verdo, workshops sobre luto
e ferramentas educacionais para criangas e adolescentes com pais diagnosticados com céncer ou

que foram a Obito pela doenga. Segundo os dados disponiveis na pagina principal, o “Kids
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Konnected foi fundado na premissa de que quando um pai descobre que tem cancer, toda a familia
é afetada, especialmente as criangas”.

O site € dividido em “Parents Konnect”, “Kids Konnect”, “Teens Konnect”, “Professionals
Konnect”, entre outros. Entretanto, e apesar do nome, o site parece ter sido criado para os pais, ndo
para as criangas, pois a linguagem ndo esta adaptada ou adequada as mesmas. Por meio do site é

possivel adquirir livros para auxiliar a revelacdo do diagndstico e do tratamento.

A proposta do site Siblinks (http://www.siblinks.org/) é oferecer suporte por meio de
informacfes e promover um espaco para que os irmdos, com idade entre 13 e 25, expressem sobre
0s seus sentimentos, troquem experiéncias e ajudem uns aos outros. No site, ha artigos sobre como
é ser irmdo de um paciente com cancer e ha féruns para compartilhar experiéncias. Um chat* sera
aberto em breve, de acordo com informagdes disponiveis no site.

Considerando-se o0 quesito informacdo, o site Teen info on cancer

(http://www.click4tic.org.uk/understandit/treatments) talvez seja o mais completo. Nele, 0s

pacientes oncoldgicos pediatricos e jovens podem encontrar informacfes exatas sobre o seu tipo de
cancer, escritas em linguagem acessivel a adolescentes. Contudo, também ndo ha figuras ou
desenhos que permitam visualizar os conceitos. No site existem quatro categorias principais:
“Saiba sobre”, “Lide com”, “Compartilhe” e “Tic it”. A primeira abrange o que é o cancer, quais
sdo seus tipos e exames, qual é a funcdo de cada profissional no hospital, o que fazer enquanto se
esta internado, entre internacdes e em tratamento, além de um dicionario. A segunda categoria
inclui textos sobre imagem corporal, sexo e fertilidade, emoc¢Ges, questdes praticas como dicas
sobre questdes legais e sobre como organizar viagens para locais sem risco para o tratamento. Na
terceira, é possivel criar uma pagina pessoal, ler relatos e ha também a possibilidade de enviar
perguntas a um especialista. A ultima ainda est em construcdo e ird abrigar jogos e um blog.

Kato (2010) entende o videogame como uma ferramenta inovadora, que tem sido cada vez
mais utilizada para abordar as barreiras psicolégicas e comportamentais para a melhor salde
possivel. A autora reitera que atualmente pode se encontrar na literatura mais videogames
desenvolvidos e utilizados, explicitamente, para educacdo em saude de pacientes e para 0
treinamento de médicos e estudantes de Medicina.

Alguns exemplos de jogos que utilizam o computador como plataforma séo apresentados a
seguir. Todos, exceto o segundo, podem ser baixados da internet. O primeiro é o Immune Attack

(http://www.fas.org/immuneattack/), desenvolvido pela Federagdo Americana de Cientistas, com

4 os - . . Z= . .
Paginas na internet que permitem conversas entre usuarios por meio de mensagens online.
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uma verba de US$1.3 milhdes. O tema do jogo é uma jornada dentro do corpo de um paciente cujo
sistema imunol6gico ndo funciona corretamente. Os jogadores devem aprender como o Sistema
imunoldgico funciona e como ativar células brancas, para passar de fase. O jogo foi testado entre
2004 e 2008, tendo sua versdo final lancada em maio de 2008. Atualmente, 0 jogo estd passando
por mais modificagcdes e deve ter sua segunda edicdo langada em 2014, de acordo com o site do
jogo.

O segundo jogo se chama Packy & Marlon, originalmente langado em 1995. As
personagens principais eram dois elefantes que davam nome ao jogo e que tinham como missao
recuperar bens roubados, se livrar de roedores, se alimentar corretamente, tomar insulina e verificar
a taxa de glicose. Lee (2006) aponta que em estudo de trés meses, com 59 criangas com diabetes
que jogaram Packy & Marlon, 77% destas diminuiram o nimero de visitas de urgéncia e
emergéncia, qguando comparadas ao grupo controle.

Dois jogos foram desenvolvidos especificamente com a tematica do cancer: Ben’s game €
Re-Mission. @) Ben’s game, lancado em 2004,
(http://www.sfwish.org/site/pp.asp?c=bdJLITMAE&Db=81924) pode ser jogado em nove idiomas

(inglés, holandés, francés, alemdo, grego, italiano, japonés, russo e espanhol), os jogadores podem
utilizar diversos avatares e jogarem sozinhos ou em duplas. O jogo exibe as “mensagens do Ben”,
gue sdo mensagens encorajadoras como “Don’t give up, be strong”, ou “If you have a tommyache,
make yourself a milkshake”. O jogo utiliza sete comandos diferentes, como controle do campo de
visdo, e possui diversos vildes, “escudos”, armas e cercas eletrificadas que devem ser controladas
enquanto circulos vermelhos (células cancerigenas) se multiplicam em uma plataforma de circulos
brancos. Sao diversos estimulos consideravelmente dificeis de controlar simultaneamente, mesmo
no nivel facil e com as instrucdes disponiveis— 0 jogo possui trés niveis de dificuldade. O jogo pode
ser baixado no enderego citado.

Por altimo, 0 jogo Re-Mission (http://www.re-

mission.net/site/reg/signin.php?mode=download&src=index_bodylink), langado em 2006, que tem

como publico alvo adolescentes e jovens adultos com cancer. E um jogo de atirar e esta enquadrado
na categoria de jogos sérios. O jogador controla um nanobot (robd em escala microscépica préxima
a 10 metros), injetado no corpo humano para lutar contra células especificas do cancer, do
linfoma e da leucemia, com diversas armas como Chemoblaster, Arma de Radiagdo e Foguete de
Antibidtico.

O jogo conta com 20 niveis que informam sobre diversos tratamentos, seu funcionamento e

como é importante aderir ao tratamento. O jogador deve também monitorar a satde do paciente e
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reportar quaisquer sintomas ao médico da realidade virtual do jogo, Dr. West. Em um experimento
com 375 pacientes com cancer entre 13 e 29 anos, os que jogaram Re-Mission aderiram melhor aos
tratamentos com antibiéticos, mantiveram maiores niveis de quimioterdpicos no sangue,
entenderam melhor o diagnostico e estavam mais confiantes nas suas habilidades para lutar contra
o0 cancer (Kato, Cole, Bradlyn & Pollock, 2008). Esses dados corroboram os resultados encontrados
na literatura sobre a finalidade terapéutica dos videogames diante dos efeitos colaterais do
tratamento contra o cancer, como nausea, vomitos, ansiedade e dor relacionada ao tratamento
quimio e radioterapico. Uma vez que os jogos distraem os pacientes e mudam o foco de atengdo
dos efeitos aversivos do tratamento, seu efeito sobre a ansiedade é tdo efetivo quanto o uso de
medicamentos ansioliticos (Kato, 2010).
O diretor do laboratério de pesquisa que criou o jogo, Steve Cole, afirma que
"[...] as coisas que acontecem no jogo nao ficam no jogo, elas entram na sua cabeca
e mudam a forma como vocé aborda (approach) o mundo. Cancer ndo é a morte batendo a

sua porta, mas basicamente um oponente cujo traseiro vocé vai chutar” (Lee, 2006, p.1).

A eficdcia em mudar importantes comportamentos de salde de pacientes e facilitar o
aumento do conhecimento dos médicos sdo dados que sugerem que o uso de jogos e de
entretenimento pode servir de alicerce para intervengGes em salde. Kato (2010) insta 0s
pesquisadores da area a delinearem uma relacdo causal entre a acdo de jogar videogames para
saude, o cuidado a salde e seus resultados, mas reconhece a dificuldade, pois a populacdo de
participantes em potencial € muito pequena e criar videogames € oneroso.

Analisando a utilizacdo de atividades ludicas no contexto de educacdo em salde, 0s jogos
eletronicos de plataforma computacional sdo alternativas educacionais eficazes, ja que oferecerem
apoio educacional continuo, aprendizagem ativa e sdo flexiveis ao usuario (Coscrato & cols.,
2010). Jogos utilizados como mediadores de uma intervencdo psicoeducativa em satde permitem a
visualizacdo de conceitos, de agdes e de possiveis correlacdes, aléem de auxiliar o aprendizado e
identificar conceitos ndo assimilados corretamente, quando o feedback é imediato.

Conforme proposto por Wiljer e Catton (2003) é importante que as multimidias usadas em
educacéo sobre cancer sejam investigadas de forma aprofundada, uma vez que ja sabemos que seu
uso ¢ eficaz, mas ainda precisamos avaliar a qualidade dos softwares. Contudo, parte da populagdo
é composta por analfabetos digitais, isto &, por pessoas que ndo possuem conhecimento sobre como

utilizar a tecnologia, ainda que tenham nascido na Era Digital. Coscrato e cols. (2010) advertem
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que esta situacdo é uma desvantagem das intervencBes que utilizam tecnologia e, como
consequéncia, deve-se avaliar as intervencdes e sua aplicabilidade.

Pou Albert (2004, p. 51) afirma que “operar um computador ndo € um fim em si mesmo,
mas um meio de facilitar a interacdo pessoa-pessoa, aproveitando as capacidades do computador”.
Os computadores deveriam ser utilizados em uma intervencao psicoeducativa em salide como uma
ferramenta que facilita a visualizacdo do conteido e que promove a aprendizagem. Cabe mencionar
que a intencdo do jogador ndo é aprender, seu interesse durante o tempo do jogo é entreter-se, é 0
ludico. Por meio dos jogos é possivel aprender e generalizar estratégias de reflexao sobre avaliacdo
de situagdo e resolucdo de problemas. O papel dos pesquisadores é aproveitar a motivacdao das

criancas e dos jovens para adaptar o jogo a aprendizagem.
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CAPITULO 3
VIVENCIAS DA FAMILIA DO PACIENTE ONCOLOGICO: UM FOCO NA CRIANCA

“Ndo é uma coisa ruim que as criangas deveriam, ocasionalmente, e educadamente, colocar os
pais em seu lugar”
Collete

Com base na literatura especializada, neste capitulo serdo descritos 0s aspectos
psicoldgicos encontrados em uma familia que tenha um membro em tratamento oncolégico, como
as reacOes ao adoecimento e os fatores que influenciam a adaptacdo ao diagnostico. Serdo expostos
0s motivos pelos quais a Psicologia deve prestar acompanhamento a familia, principalmente ao

familiar infantil, mesmo que somente uma pessoa seja definida como paciente.

3.1. Experiéncias da familia do paciente com cancer

O cancer pode criar uma condicdo de fragilidade nos pacientes e em seus familiares,
dificultando o processo de lidar com a doenga. Entre os motivos que fazem a doenca permanecer
extremamente temida, ha o estigma de que o cancer é uma das piores doengas que existe, a crenca
no risco iminente de morte e o receio dos tratamentos agressivos e mutilantes (Ulysses de
Carvalho, 2008; Matos, sd).

O estigma vinculado a doenca permanece, a despeito dos avangos tecnoldgicos e clinicos
na area. A crenca tem como base o diagndstico tardio, que contribui para diminuir a possibilidade
de tratamento e de cura. A American Cancer Society realizou a primeira tentativa de alterar a visdo
fatalista, a auséncia de conhecimento e o medo que a populagdo americana tinha sobre o cancer,
difundindo conhecimentos sobre os sintomas, o tratamento e a prevengdo, com slogans como
“Enfrente o cancer com conhecimento” (Holland & Weiss, 2010).

Os falsos conceitos comprometem ndo sO o paciente, mas suas relacdes familiares. O
estigma dificulta o didlogo sobre a doenca e isso se agrava com a piora de prognostico (Ulysses de
Carvalho, 2008). Uma vez que a doenca afeta a familia e o equilibrio familiar, é indispensavel
encontrar maneiras de envolver toda a familia (Lewis, 2010; Sourkes, Massie, & Holland, 1998),
considerado-a como outros pacientes em tratamento, os “pacientes de segunda ordem” (Lederberg,
1998).

Ribeiro e Castro (2007) apontam que o diagndstico infantil exige que a familia se esforce

para ajudar a crianga a enfrentar a doenca e a resolver as dificuldades que surgem ao longo do
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tratamento, ja que o diagnostico infantil instaura uma desestruturagdo também em nivel emocional.
Penna (2004) alega que dependendo da fase da doenca, o sofrimento psicolégico pode ser maior
para a familia que para o paciente, devido ao medo, a ansiedade e as davidas diante o novo.

A familia, incluindo criangas, adolescentes, jovens adultos e cdnjuges, preocupa-se com 0
possivel 6bito ou com o sofrimento acarretado pelo cancer, mesmo com um diagnéstico em fase
inicial da doenca (Lewis, 2010). Percebe-se que o cancer ainda é associado pela familia a dor, a
morte, a culpa, ao medo e, sobretudo, a estigmatizacao social (Tavares & Trad, 2005). O cuidador,
por diversas vezes, tem a impressao que ndo conseguira lidar com a situacdo e sente uma grande
angustia em ver o sofrimento pelo qual o familiar em tratamento passa (Beraldi & Ribeiro, 2009).

Sentimentos como inseguranca, perda, medo e desespero serdo vivenciados pelo paciente e
pela familia diante da doenga, enfrentando a situacdo com os recursos que possui (Melo & Valle,
1999). Estes recursos podem ser ou ndo funcionais, podendo causar maior sofrimento do que
permitir uma vivéncia adequada da situacdo. Ajudar a crianca a transpor as situacoes de sofrimento
fisico e emocional que a doenca origina e manter uma interacdo saudavel entre os membros da
familia sdo dificuldades percebidas e vivenciadas pelos familiares durante o tratamento oncoldgico
de um paciente pediatrico (Melo & Valle, 1999).

A interacdo familiar se transforma ao longo do tratamento, passando por periodos de
otimismo, esperanca e desestruturacdo, visto que o cancer pode entrar em remissao e recaida (Melo
& Valle, 1999). As autoras explicam que os periodos de desestruturacdo podem ocorrer devido a
constante auséncia do familiar em tratamento, as manifestacfes emocionais dos outros filhos ao
adoecimento, como tristeza, ciime e tendéncia ao isolamento, em funcdo dos retornos frequentes
ao hospital, o que gera cansaco da familia.

Durante a primeira metade do século passado, era costume da equipe de salde informar
somente aos familiares o diagnostico e os efeitos colaterais dos medicamentos, por considerarem
um ato de crueldade informar o paciente (Tavares & Trad, 2005). Portanto, as mulheres
diagnosticadas com neoplasia mamaria, por exemplo, tinham pouca ou nenhuma informagao sobre
seu estado, situacdo denominada “conspiragdo do siléncio”.

A “conspiragdo do siléncio”, ou “ilhas de comunica¢do” (Carvalho, 1999), ¢ uma estratégia
utilizada no meio intra e extrafamiliar, envolvendo os cuidadores e, por diversas vezes, a equipe de
salide. Essa estratégia consiste em ndo comunicar algumas informacdes aos membros considerados
mais frageis. O objetivo seria protegé-los e poupa-los do sofrimento. Dentre os “frageis” estdo os

préprios pacientes e os familiares infantis.
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Lederberg (1998) assegura que, mesmo que a intengdao da “conspiracdo do siléncio” seja
proteger a propria familia e o paciente, as consequéncias envolvem efeitos negativos nas relagdes
familiares e no bem estar individual. A informacdo mantida em segredo pode, ao invés de proteger,
causar sofrimento, pois ndo permite que os ditos frageis expressem o que sentem e como percebem
a situagdo que estdo vivenciando (Carvalho, 1999).

Para o paciente oncolégico pediatrico, a situacdo de adoecimento gera desorganizacao e
angustia perante o contexto que Ihe é desconhecido. Como tentativa de lidar com a experiéncia do
adoecer, a crianca incorpora fantasias as informagdes que recebe (Francoso & Valle, 2001). As
fantasias podem ocupar o lugar de informacGes ndo fornecidas devido a conspiragdo do siléncio.

A literatura revela que as familias ndo sabem como ou néo se percebem em condicdes de
oferecer suporte a crianga que vivencia um cancer parental (Cancer Council, 2010; Lewis, 2010;
Lewis, Casey, Brandt, Shands, & Zahlis, 2006; Moore & Rauch, 2010) ou de irmdo (Melo & Valle,
1999). Pais com cancer alegam que evitam contar as criangcas o diagnostico, pois eles querem
protegé-los do distress e sofrimento (Moore & Rauch, 2010) ou ndo querem “estragar” uma
ocasido especial (Cancer Council, 2010). Alguns pais afirmaram que queriam evitar questdes sobre
a possibilidade de morte (Cancer Council, 2010). Além disso, os familiares que sdo pacientes
“estdo frequentemente muito angustiados, sintomaticos ou emocionalmente esgotados para oferecer
o suporte aos filhos da maneira que desejam” (Lewis, 2010, p. 511). Pais de pacientes pediatricos
revelam notar a situacdo dos outros filhos, contudo, em razdo da preocupacdo com a crianga
doente, afirmam ndo serem capazes de interagir com os outros filhos (Melo &Valle, 1999).

Bradbury e cols. (2009) realizaram um estudo sobre a experiéncia, a compreensdo e a
percepcdo de aprendizado de filhos sobre a mutagcdo genética que aumenta a predisposicdo ao
cancer de mama e de ovario, entre outros, quando a mutagdo é revelada pelas proprias mées. As
maes relataram ndo revelar a possivel mutagdo aos filhos com idades entre nove e 11 anos, pois
acreditavam que eles eram jovens demais para compreender a informagdo ou esta ndo seria
significativa até que eles fossem mais velhos.

Ulysses de Carvalho (2008), em seu artigo que teve por objetivo trazer uma reflexdo sobre
as consequéncias de uma doenga como o cancer para as familias dos pacientes, encontrou diversas
implicacdes fisicas, emocionais, sociais e econdmicas para a vida dos pacientes, além de sérios
comprometimentos para suas familias. Na assisténcia aos pacientes e familiares se deve considerar
gue a experiéncia é mais que estar doente e ter alguém doente na familia. O paciente e sua familia
sofrem grande impacto em suas vidas, e, com frequéncia, emergem sentimentos e condigdes

objetivas de desamparo, medo, preocupacéo e incerteza (Lewis, 2010; Ulysses de Carvalho, 2008).
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Profissionais da saude que atuam em Oncologia, especificamente os psicdlogos, devem
estender sua atencdo e intervencdo para a familia, considerando os sentimentos e vivéncias desta
familia em toda a sua complexidade, atentando para a singularidade da experiéncia da doenca em
cada contexto familiar e suas demandas especificas.

Sendo a familia um grupo de “pessoas que convive numa ligacdo afetiva” (Szymanski,
2002, p.26), a partir das diversas transformac6es em sua configuracdo, hoje a familia ndo estd mais
restrita ao tradicional modelo nuclear de pai, mae e filhos (Ariés, 1986, Ceccarelli, 2007; Costa,
2008, Szymanski, 2002). A familia contemporanea pode ser (a) monoparental, também encontrada
na literatura como descasada; (b) homoparental; (c) adotiva; (d) recomposta, ou recasada; (e)
concubinaria; (f) temporéria; e (g) de producdo independente (Ceccarelli, 2007; Wagner, Ribeiro,
Arteche & Bornholdt, 1999).

Independente de sua configuracdo, devido a situacdo de tratamento na familia, a
reorganizacdo se faz necessaria. Mudancas dos planos, na comunicacdo interpessoal, dos papeis
dentro da familia e na organizacdo de rotinas e horarios sdo outras alteracdes originadas pelo
cancer (Lewis, 2010; Teixeira & Pereira, 2011).

Ao estudar sobre como o cancer desestrutura a familia, Silva (2001) recomenda que um
terapeuta familiar seja incorporado a equipe de salde, enfatizando a necessidade de instrumentos
especificos para avaliar aspectos emocionais, ndo sé do paciente, mas dos cuidadores, que podem
ser o conjuge e os pais. O papel de cuidador pode ser dividido, imposto ou assumido pelos
familiares, que ndo se restringem aos adultos. Ressalta-se que a o familiar infantil pode se
reconhecer como cuidador do familiar em tratamento, seja do irmdo, como Woodgate (2006) e
outras pesquisas indicam, como dos pais, avés e avds e outros familiares.

Ter um familiar em tratamento oncol6gico € uma situagdo pela qual a familia ndo passa
incélume. Prover um espaco para a familia é essencial para que ela se sinta amparada,
compreendendo que seu sofrimento tem acolhimento (Ulysses de Carvalho, 2008). Nesse contexto,
0s novos arranjos familiares devem ser considerados ao se propor intervencGes psicoeducativas
para familiares de pacientes em tratamento oncoldgico.

Matos (sd) assegura que “o atendimento psicoldgico & familia é fundamental na medida em
que, este desempenha papel importante, pois, suas reagdes muito contribuem para a recuperacao do
paciente” (p. 6). Por meio do acompanhamento aos familiares almeja-se propiciar meios para
melhorar a comunicacdo intrafamiliar e proporcionar um ambiente de seguranca para enfrentar
problemas que podem gerar ansiedade e outras demandas, como falsas crencas sobre etiologia da

doenca que gerem culpa. Ressalta-se que é imprescindivel explicar ao paciente e seus familiares



49

gue 0s mesmos ndo tém culpa pelo surgimento do cancer. Seguindo a abordagem de Leshan
(1992), e incluindo o familiar na frase a seguir
“Qualquer pessoa que insinuar que o doente de cancer é responsavel por ter
adquirido a doenca ou por ndo ter conseguido obter melhoras ndo s6 é um reles

amador, ¢ deve ser completamente ignorado [...]" (p.14).

Matos (sd) defende que ha influéncia de diversas reacfes emocionais familiares no
processo de recuperacdo do paciente, ja que quando a familia mantém um equilibrio emocional,
viabiliza a melhora na qualidade de vida do paciente fragilizado, resgatando sua autoimagem e
autoestima. Malta, Schall e Modena (2008) orientam que, além da atencdo dada ao paciente
pediatrico, é importante escutar e amparar o cuidador, verificar como se sentem e elucidar suas
davidas, a medida que o cuidador € a referéncia para crianca diante situacao de cancer.

A crenca da familia determina, significativamente, o impacto da doenca, a escolha por
padrBes de enfrentamento e as reacdes fisicas e comportamentais da mulher e dos membros da
familia (Wright & cols., 1996, conforme citado por Simpson, 2005). Ao orientar a familia que suas
reacGes podem influenciar a salde emocional do paciente, é indispensavel que a familia entenda
que ela ndo deve fingir que estd bem, por essa razéo, € necessario 0 acompanhamento psicoldgico
aos familiares.

Em pesquisa realizada sobre o enfrentamento de mulheres chinesas com cancer, as
participantes reportam um senso de invulnerabilidade ao cancer e, frequentemente, o relacionam a
ma sorte, ao destino, as preocupacdes, ao estresse, a depressao, ao desequilibrio energético e de
funcionamento, que contribuem para o enfraquecimento do corpo, predispondo 0 mesmo ao cancer
(Simpson, 2005). As chinesas adotam estratégias de enfrentamento a partir das crengas, de maior
ou menor funcionalidade. A autora traz como exemplo familias que referiram crenca que elas
causaram 0 cancer e usaram estratégias cognitivas, como “pensamento positivo”. Estudos como
estes mostram aos profissionais de saude a importancia de se identificar as crengas do paciente e
seus familiares sobre as causas do céncer e oferecer informagdo que promova uma resignificacdo
da doenca.

Tavares e Trad (2005) estudaram os significados atribuidos ao cancer de mama por cinco
familias que tinham um membro diagnosticado com a doenca que tivesse passado por um
tratamento. Concluiu-se que a familia percebe o cancer de mama como menos agressivo e com

melhor prognostico que outras tipologias da doenga. Determinou-se também que as diferentes
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geracdes da familia compartilnam as crencas sobre a doenca e que ainda consideram o cancer como
originado por uma causa psicossomatica, em detrimento do discurso médico.

Além disso, persiste a nocdao de que a doenca € um castigo divino, ou o resultado de uma
sobrecarga de emocdes, como o sofrimento, o rancor e a amargura. A cada fase da doenca surgem
novos significados relativos as causas ou as possibilidades de cura, sendo reinterpretacbes do
conhecimento construido ao longo do processo (Tavares & Trad, 2005). As percepcdes menos
otimistas, como doenca fatal e sofrimento insuportavel, foram identificadas nas familias com
histérico de morte na familia, metastase ou com algum membro fora de possibilidades terapéuticas
de cura.

Rolland (2005), da mesma maneira que Simpson (2005), afirma ser positivo abordar as
crencas da familia sobre as causas da doencga e um contexto diferente de suas crencas sobre o que €
possivel ser feito para afetar o seu desfecho, visto que “as respostas geralmente refletirdo uma
combinacdo de informacio médica, atributos individuais e mitologia familiar” (p. 2592), como
punicdo, culpa de terceiros, senso de injustica, genética, negligéncia prdpria ou de terceiros e azar.
O autor reitera a importancia de desmistificar relacdes causais entre culpa a si ou outro, vergonha e
0 céncer, pois tais crengas tornam extremamente dificil para uma familia lidar com a doenca e se
adaptar de maneira funcional.

Como apontado por Lederberg (1998), hd uma expectativa da familia e externa a ela de que
os familiares contenham seus sentimentos e que oferecam suporte ao paciente, independente do
sentimento de atordoamento. O profissional de salde, ao realizar orientacdes para com a familia,
deve imperativamente diferenciar o influenciar de uma relacdo causal, para que ndo haja

desentendimentos sobre como o cancer foi causado.

3.2. Quando o familiar é uma crianca: desafios preventivos em Psico-Oncologia

O paciente oncologico recebe diversas informacdes sobre o tratamento, tais como quais
efeitos colaterais esperar, como maneja-los e quais sintomas reportar ao cuidador. Entretanto, o
mesmo ndo ocorre, necessariamente, com os familiares (Lewis, 2010), a “maioria das criangas em
idade escolar e dos adolescentes ndo recebem apoio para interpretar e manejar o impacto do cancer
parental” (p. 511).

Independente do tipo de cancer, as familias vivenciam questdes com as quais lutam, muitas
vezes com pouco ou nenhum recurso, 0 que Lewis (2010) denomina stuck points, ou pontos de
estagnacdo. O primeiro stuck point descrito pela autora esta relacionado ao fato das familias ndo

saberem como oferecer suporte a crianga que vivencia um cancer parental. Quando questionadas
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sobre quem as ajuda a enfrentar o cancer da mée, 11% das criangas mais jovens e 37% das mais
velhas ndo souberam responder. Quando questionadas sobre o que a familia fez para ajuda-la a
enfrentar a situagdo, 25% das mais novas e 15% das mais velhas afirmaram que a familia ndo
tomou qualquer atitude para ajuda-las (Issel, Ersek & Lewis, 1990, conforme citado por Lewis,
2010).

Laplantine (1991, segundo Tavares & Trad, 2005) denomina de modelo ontolégico de
interpretagdo da doenga quando o cancer ¢ identificado como um “ser”, a “coisa”, o “algo” que
invade, degenera o corpo e converte o paciente em um ndo-ser. O estudo realizado com maes,
diagnosticadas com cancer de mama que revelaram o diagnostico aos filhos com idade entre sete e
12 anos, apontou gue as mées assumem o papel de professoras e educadoras ao interagirem com 0s
filhos sobre o cancer (Shands, Lewis, & Zahlis, 2000). No estudo, as mées utilizaram linguagem
técnica, imagens, palavras e experiéncias potencialmente amedrontadoras. O padrdo de
comunicacao ndo era interativo. Ainda que as maes dessem as informaces, ndo se asseguravam de
que as criangas houvessem compreendido aquilo que haviam falado e, segundo o estudo, ndo houve
uma atencdo especial aos pensamentos e sentimentos das criancas. Moore & Rauch (2010) afirmam
que os pais reconhecem a importancia de explicarem a situacdo de cancer na familia aos filhos com
a linguagem apropriada para a sua idade, entretanto, ndo tem certeza sobre como essa explicacdo
deve ser.

Apesar de a literatura sugerir que os pais ndo oferecem suporte emocional por ndo saberem
como, os dados encontrados por Welch, Wadsworth e Compas (1996) sugerem que 0s pais nem
mesmo percebem que os filhos estdo desenvolvendo um quadro de distress. Os resultados também
revelam que apesar do nivel de distress dos filhos decair ao longo do tempo, os pais tampouco
percebem mudanga.

Pesquisas indicam que filhos de pacientes com cancer apresentam maior risco de
desenvolverem problemas de ajustamento, comparados aos filhos de pais saudaveis (Hoke, 2001;
Lewis & cols., 2006, Teixeira & Pereira, 2011), porém, os dados ndo sdo unanimes (Hoke, 2001;
Osborn, 2007; Welch & cols., 1996). A literatura inclui como rea¢fes ao adoecimento parental,
comportamentos disfuncionais, humor deprimido, ansiedade, raiva, desempenho escolar alterado,
somatizacdo, mudancas permanentes de desempenho cognitivo e em atributos de personalidade,
como a autoestima (Hoke, 2001; Janes-Hodder & Keene, sd; Labay & Gary, 2004; Lederberg,
1998).

Os irmdos saudaveis manifestam diversos sentimentos, como preocupagdo para com 0

irmdo doente, para com os pais e em relagdo ao que acontece no hospital, além de ansiedade,
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depressao, piora no rendimento escolar, ciimes, culpa, medo, tristeza, sensagdo de abandono,
desamparo e raiva (Alderfer & cols., 2003; Cavicchioli & cols., 2004; Houtzager, Grootenhuis, &
Last, 2001; Janes-Hodder & Keene, sd; Lederberg, 1998; Melo & Valle, 1999; Pedrosa & Valle,
2000). Isso indica que os irmdos podem vivenciar aspectos traumaticos da doenga, mesmo ndo
estando presentes constantemente com o paciente, Como 0s pais.

A falta de comunicacdo sobre o que acontece no hospital faz com que o irmdo saudavel
fantasie respostas, normalmente piores do que a realidade, pois tem como referéncia 0 modo como
0 paciente volta do hospital: perdendo cabelo, sentindo nduseas, vémitos e diarreia. Os novos
acontecimentos fazem com que o irmdo se mobilize nos cuidados do paciente pediatrico,
procurando atuar junto aos pais no que é exigido e recomendado pelos médicos, mostrando também
apreensdo guanto a doenca (Pedrosa & Valle, 2000). Uma consequéncia negativa é que o irmdo se
comporte como se fosse uma missdo cuidar do familiar em tratamento, que é sua responsabilidade
deixar o familiar bem ou que algo pode acontecer com o familiar caso ele falhe no cuidado.

Com o objetivo de auxiliar irmdos de pacientes oncoldgicos pediatricos a se ajustarem a
doenca, foi realizada uma intervencdo de cinco sessGes em grupo, composta pelo fornecimento de
informac&o sobre a doenca e pelo suporte emocional. Os resultados, que independeram do género e
idade do irmdo — entre sete e 18 anos — do prognostico e do tempo de diagnostico do paciente,
sugerem uma reducdo de ansiedade entre os irméos saudaveis apos sua participacdo (Houtzager &
cols., 2001).

Entre os sentimentos vivenciados pelo familiar infantil, o sentimento de medo pode ocorrer
por varias razdes, como o de também “pegar” cancer ou que os pais “peguem” — ndo reconhecendo
gue a doenca ndo é infectocontagiosa — medo de perder o irmdo, quando em estagio do
desenvolvimento que reconhece ébito como possivel (Janes-Hodder & Keene, sd). O ciime esta
relacionado a atencdo que o irmdo doente recebe dos pais e de outros familiares, podendo surgir a
crenca de que o paciente seja “especial” e o irmdo sauddvel ndo. Crengas disfuncionais podem
provocar a sensacdo de abandono, raiva e tristeza por ndo se ter mais a vida que se tinha e por ndo
compreender, ou ndo ter estratégias para lidar com a nova configuragao da familia.

A culpa pode ocorrer guando o irmdo desejou que o outro, que desenvolveu cancer, ficasse
doente e cré falsamente que tenha causado a doenca. Irmdos podem também criar uma falsa
explicagdo de que a piora momentanea ou permanente do quadro do irmao paciente é culpa sua. O
irmdo saudavel pode se sentir culpado também por ter ciime e/ou raiva do irmao paciente. De
forma semelhante, filhos de pacientes em tratamento oncoldgico desenvolvem explicacdes,

algumas vezes equivocadas, para a doencga, para o estado afetivo e os sintomas fisicos dos pais
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(Lewis & cols., 2006). Da mesma maneira que os irmdos, estas explicacbes e interpretacdes
equivocadas estdo relacionadas a comportamentos e sentimentos que podem ter causado o
surgimento ou agravamento do estado do familiar.

Como citado na pesquisa de Pedrosa e Valle (2000), o familiar infantil cria a fantasia de
que tem responsabilidade sobre o agravamento, ou ndo, do estado de salde do paciente, sem
perceber que ha inumeras variaveis envolvidas. Esse tipo de comportamento pode originar
sentimentos de culpa, depressdo e ansiedade, além de outros transtornos. Considerando que o
paciente tenta se adequar a realidade que a doenca impde, seus familiares tentam fazer o mesmo. O
irmdo saudavel, por vezes, altera sua interagcdo com o irmdo doente, mudando a relacdo de irméo
para cuidador, visando o bem-estar do irmdo doente acima do préprio. Estar bem é ver o familiar
bem.

Na pesquisa de Issel e cols. (1990, conforme citado por Lewis, 2010) as criangas revelaram
perceber tanto o familiar paciente, como os outros familiares que mantém a familia unida,
sobrecarregados pela doenca e ndo querem acrescentar mais uma demanda. Algumas criancas ndo
manifestam seus pensamentos, medos e sentimentos com o intuito de proteger o familiar doente e
ndo causar mais tensdo no relacionamento. O principal desafio das familias ao apoiar o familiar
infantil de um paciente oncolégico é o fato de que as criancas ndo compartilham perguntas,
preocupacdes e ddvidas (Lewis, 2010). As pesquisas revelam que criangas com maes em
tratamento ndo recebem apoio para manejar e lidar com o impacto da doenca da mée (Lewis &
cols., 2006).

No estudo de Zahlis (2001, conforme citado por Lewis, 2010) com 16 criancas e
adolescentes entre 11 e 18 anos, que tinham entre oito e 12 anos por ocasido do tratamento de
cancer de mama da mae, foram definidas nove categorias a partir de entrevistas, entre elas:

a) Preocupacgdo que a mée morreria.

b) Preocupagdo que algo ruim aconteceria.

c) Preocupagdo quando a mae ndo aparentava estar bem.

d) Preocupacio se eles, criancas, “pegariam” cancer.
P ) ¢as, peg

Neste estudo, uma crianca de 12 anos respondeu, quando convidada a descrever como foi
para ela conversar com a propria mae ou outro parente sobre o diagnostico, “Eu nao queria
aborrecé-la. Sabe, eu ndo queria fazé-la chorar nem nada do tipo” (Lewis, 2010, p.512). Outra
crianga, que tinha oito anos quando a mée realizava o tratamento, respondeu que ndo conversava

com a mae, pois isso poderia causar um afastamento permanente e afirmou “Eu tinha tanto medo
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de magoa-la tanto, que ela nunca mais falaria comigo” (Lewis, 2010, p.512). Novamente, a
literatura evidencia que os familiares infantis de pacientes com cancer, frequentemente, ndo querem
preocupar o0s pais com suas proprias necessidades (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009).

Em estudo com irmdos adolescentes de sobreviventes oncoldgicos pediatricos, Alderfer e
cols. (2003) investigaram se os irmdos vivenciavam Transtorno de Estresse Pos-Traumatico
(TEPT). Entre os 78 irmdos que responderam a um questionario de ansiedade e TEPT e sobre
percepcdo do cancer, 49% apresentavam TEPT em nivel suave, 32% de moderado a severo. Mais
da metade acha o cancer uma doenca assustadora e dificil e 25% dos entrevistados acreditava que o
irmdo iria a 6bito durante tratamento. Comparados ao grupo controle, os irmdos manifestam mais
TEPT e similar nivel de ansiedade. Como destacado por Boaventura (2009), apesar de serem
poucos os estudos que abarcam tal tema, sdo observadas altas taxas de sintomas de estresse pos-
traumatico entre os irmaos de sobreviventes ao cancer pediatrico. Alderfer e cols. (2003) salientam
que pesquisas futuras deverdo considerar as necessidades do irmdo de paciente oncolégico
sobrevivente no contexto familiar.

Hoke (2001) comparou resultados de humor, ajustamento e funcionamento social de filhos
de pacientes com cancer de mama e com filhos de pacientes diagnosticadas com tumor benigno de
mama. N&o s6 as diferencas ndo foram significativas entre os grupos, como as criangas,
independentemente do grupo, apresentaram melhor ajustamento que o padrdo normativo. Os dados
sugerem que algumas criangas com problemas de ajustamento ndo sdo algo padrdo e diretamente
relacionado ao diagndstico.

Kennedy e Lloyd-Williams (2009) constataram que filhos de pacientes oncol6gicos, com
idade a partir de sete anos, expressaram preocupacdo em relacdo a morte do familiar em
tratamento; a como eles lidariam com a progressdo da doenga; ao desejo de ndo incomodar o
familiar com suas perguntas; a sua prépria salde ou a de seus irmaos; e temores sobre pds-
falecimento, que abarca a perda de um confidente e o impacto da auséncia.

O estudo de Kennedy e Lloyd-Williams (2009) abordou, também, o impacto dos efeitos
colaterais do tratamento sobre as criangas e sua dificuldade em ver o familiar doente ou sofrendo.
Com o fim dos efeitos colaterais e o familiar se sentindo melhor, as criancas também se sentiam
melhor, relacionando o “parecer bem” com “melhorando”. O estudo de Haverman e Eiser (1994,
conforme citado por Woodgate, 2006) com dados semelhantes, revelou que ver as mudancas fisicas
do irmdo em tratamento oncolégico é o aspecto mais dificil de lidar com. A partir deste dado,
percebe-se a importancia de se explicar que mudangas fisicas, como alopecia, s@o normais e

esperadas, e que elas ndo significam, necessariamente, uma piora de prognostico.
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Como ja citado por dados da literatura que relacionam as criangas, o cancer parental e o
enfrentamento, as estratégias de enfrentamento descritas pelas criangas apontam que as estratégias
focadas na emocdo sdo as mais adotadas (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). Racionalizago,
atitude positiva, continuar com a vida, busca por informacéo, falar sobre, brincar, ndo falar sobre,
maximizar o tempo com familiar e fé foram outras estratégias relatadas. Segundo as criancas,
distracdo, estratégia mais citada, as auxilia a ndo pensar sobre 0 que estava acontecendo e sobre o
gue estavam sentindo.

As criangas descreveram o “querer apoiar” ¢ “ajudar o pai doente” como as maiores
mudangas do modo de vida apds o adoecimento parental (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009), tanto
de forma prética — auxiliando nas tarefas domésticas — quanto emocionalmente, isto €, confortando,
sendo forte e mantendo uma atitude positiva. Para algumas criancas, fornecer suporte emocional ao
familiar os ajudava a se sentirem bem com elas mesmas. Como fatores que dificultam o lidar com a
doenca do pai, foram citadas incertezas associadas a doenca, ndo ter com quem conversar, falta de
informagdo e distancia fisica.

Fatores que influenciam a adaptacdo, ou ndo, de irmdos ao adoecimento do familiar
pediatrico foram estudados por Pedrosa e Valle (2000), sendo os principais:

a) Falta de comunicacdo com pais sobre o irmédo doente.

b) Participacdo restrita dos irmdos no tratamento e cuidados.

c) Sentimento de isolamento fisico e emocional dos pais.

d) Despersonalizacdo dentro e fora do sistema familiar.

e) Caréncia de recursos.

f) Pouco suporte emocional e social.

Os dados indicam que ndo s6 o paciente pediatrico necessita de informagdo, mas também
seu irmdo para melhor compreender o que ocorre, ja que os medos e falsas crengas podem gerar
sofrimento. Cavicchioli e cols. (2004) expdem que frente ao adoecimento por cancer na familia, o
irmdo saudavel ird se sentir, de forma frequente ou inevitavelmente, fisica e emocionalmente
isolado. Verificou-se que o isolamento fisico é decorrente da auséncia do familiar em tratamento e
do cuidador de referéncia. Por vezes, os irmdos, filhos ou netos de pacientes mudam para a casa de
outro familiar ou amigo da familia em fungdo da alteragdo na rotina. Isso pode acarretar
dificuldades em manter os cuidados para com os demais integrantes da familia. O isolamento

emocional pode emergir como implicacdo das “ilhas de comunicagdo”.
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Cada fase da doenga — crise, cronica (adaptacdo) e terminal, requer da familia atitudes ou
mudangas para melhorar a adaptagdo (Rolland, 2005), no entanto, as familias utilizam estratégias
de enfrentamento que talvez ndo sejam funcionais, em vista das pressfes advindas do cancer
(Lewis, 2010). A autora relata que um estudo realizado com 111 familias de pacientes com cancer
de mama, com dados coletados em trés intervalos de quatro meses, apontou que 0s membros da
familia ndo mudavam suas estratégias de comportamento ao longo do tempo. Esta mudanga ndo
ocorria, mesmo com a mudanca das demandas. O enfrentamento dos familiares permanecia igual,
apesar das alteracfes das demandas relacionadas ao cancer. Os dados sugerem, afirma a autora, que
os familiares continuam utilizando estratégias de enfrentamento ineficazes para reduzir os
problemas relacionados ao c&ncer, pois teriam como objetivo manejar a tensdo no sistema familiar
acentuada ou causada pela doenca.

Simonton e cols. (1987, conforme citado por Matos, sd), expdem que “[...] apesar das
emocdes serem dolorosas, € importante que depois de diagnosticado o cancer se estabeleca uma
comunicacdo honesta e aberta” (p. 208). Todavia, é possivel que a orientacdo ndo seja seguida por
familias com criangas, pois a “conspiracdo de siléncio” é mantida, ja que os familiares tendem a
acreditar que ao ndo revelar o diagnostico do familiar a crianga, a mesma estara protegida. Zahlis
(2001, conforme citado por Lewis, 2010) revelou que 81% das criangas acreditavam que sua mae
morreria devido o cancer, independente do diagndstico no estagio inicial da doenga. Assim, o que
se percebe é que a crianca fica a mercé de suas fantasias e de falsos conceitos sobre o adoecer e a
hospitalizagéo.

No estudo de Woodgate (2006) com irmaos de pacientes com cancer, a experiéncia foi
percebida como algo que modificou o jeito de ser dentro da familia, como se os irmaos saudaveis
tivessem perdido ndo s6 o estilo de vida da familia, ou seja, a forma como os membros se
relacionam, seus papeis sociais, sua rotina e responsabilidades, mas também o seu papel dentro da
familia. Especificamente a sensacdo de perda de si préprio na familia, os irmdos relataram ter
necessidades ndo satisfeitas e ndo se sentiam frequentemente cuidados, pois o irmdo enfermo
requisitava maior atengdo. Os irmaos relataram desejar que a familia voltasse ao modo de ser
anterior ao diagnostico. Quando viam seus pais chorando, os irméaos saudaveis afirmaram nao saber
como se portar, por verem os mesmos como figuras das quais dependem, perdendo o referencial de
onde buscar suporte.

Woodgate (2006) afirma que quando questionados sobre a experiéncia do cancer, 0s irmaos
saudaveis tendem a se referir as experiéncias do irmdo doente ou dos pais. Relatam ainda que,

desde que foram informados sobre o diagndstico, tentam ndo cometer atos que possam aborrecer
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seus irmaos ou pais, ndo expressando suas necessidades e preocupacfes. Apesar de vivenciar um
estresse relacionado ao cancer, a maioria dos irméos aponta que ndo foram eles que passaram pela
experiéncia do cancer. Entretanto, a “tristeza” foi o sentimento predominantemente experienciado e
a forma pela qual definiram o significado do cancer. Criangas, filnos de pacientes com cancer,
utilizaram termos como “triste”, “chateado” e “coracdo partido” para descrever a experiéncia de ter
um pai com cancer (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). Estes dados mostram a necessidade de
reavaliar o olhar da Psico-Oncologia sobre o familiar infantil.

Gimenes (1998) destaca que o significado dado e as interpretacGes feitas em relagdo ao
cancer e as situacdes associadas, interferem no processo de lidar com a adaptacdo as diferentes
fases da doenca. A equipe de saude deve delinear suas condutas para, dentro da rotina da mesma,
intervir também junto a familia, com o objetivo de certificar 0 acompanhamento de demandas que
possam ser manifestadas.

A familia do paciente oncoldgico demanda aten¢do em virtude da cronicidade e gravidade
da doenca. As implicacdes da doenca se estendem a estrutura familiar, estabelecendo a necessidade
de reorganizacdo dos papéis para atender as novas e as usuais necessidades cotidianas, podendo
também afetar as relacdes familiares. Mesmo que o familiar infantil de um paciente em tratamento
oncolégico ndo seja definido pela literatura como cuidador informal (Rezende, Derchain, Botega,
& Vial, 2005), estudos mostram que ela se coloca e se percebe neste papel de cuidador (Pedrosa &
Valle, 2000). Para se acompanhar e oferecer apoio especializado, é fundamental identificar os
cuidadores e suas dificuldades em prestar o suporte, compreendendo que o desgaste serd além de
fisico, emocional, acarretado por uma situacdo que mobiliza sentimentos positivos e negativos para
0 cuidador. Assim como os cuidados voltados ao paciente, sua familia deve receber apoio
multiprofissional, visto que o cuidador tem um duplo papel durante o processo de doenga do
familiar, ele é cuidador e merecedor de cuidados (Bifulco, 2009).

O familiar pode ndo se perceber preparado para responder aos cuidados exigidos pela
equipe e pelo paciente ou ndo possuir estratégias para enfrentar a situagdo. Nestas circunstancias, a
insercdo do cuidado profissional a familia durante todo o processo de tratamento, e apds o 6bito,
torna-se fundamental para que exista um espaco de expressdo e acolhimento. Apesar de ja existir
um conhecimento teérico sobre como os irmios vivenciam o cancer, ainda hd muito para se
aprender, sobretudo, como os outros familiares, que ndo pais e irmaos, percebem e vivenciam essa
situacdo (Woodgate, 2006).
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De acordo com o Cancer Council (2010), criangas entre seis e 12 anos apresentam as

seguintes compreensdes e reagdes quando em situacao de cancer na familia, apresentadas na Tabela

4.

Tabela 4. Compreensdes e rea¢fes quando em situacdo de cancer na familia

Compreensdo da doenca

Possiveis reacoes

Sugestdo de resposta

Capacidade de compreender
explicagdes mais complexas
sobre o cancer e informaces
basicas como células do cancer

Talvez sintam responsabilidade
de terem causado a doenca por
mau comportamento

Criangas mais novas talvez
estejam comencando a
compreender que pessoas,
incluindo os pais, podem morrer

Criancas mais velhas tendem a
compreender a finitude da morte
e 0 impacto atrelado

Se uma crianga tiver sido
exposta a doenca ou morte
guando mais nova, ela alvez
tenha um entendimento mais
maduro da morte

Irritabilidade
Tristeza, choro
Ansiedade, culpa, inveja

Queixas fisicas: dor de cabeca e
estdmago

Preocupacao repentina sobre a
salde do pai ndo doente

Ansiedade quando vai a escola
ou viaja

Regressao

Reacdes hostis, inclusive para
com o pai doente

Baixa concentracdo, falta de
atencao

Notas baixas

Afastamento da familia e amigos
Dificuldade em se adaptar as
mudancas

Medo de performance, punicao
ou novas situagdes

Sensibilidade a vergonha e
constrangimento

Tentativa de ser muito bom,com
0 risco que seu distress e
ansiedade ndo sejam
identificados por parte dos pais -
iss0 é mais comum em meninas.

Ouvir e estar alerta aos
sentimentos da crianga,
que serdo expostos por
meio da fala ou
brincadeiras

Use jogos para explicar
a doenca, tratamento e
possiveis desfechos

Assegure que eles ndo
causaram a doenca
devido comportamentos
Ou pensamentos

Tranquilize-os sobre
seus cuidados e horarios

Diga gue o outro pai e
outros parentes estao
saudaveis

Diga a eles como podem
ajudar

Deixe-os saber que vocé
se importa com seus
sentimentos

Aborde a questdo do
morrer, mesmo que a
crianga nao traga o
topico

Nota: Adaptado de “Talking to children about cancer: a guide to people with cancer, their family and friends”

por Cancer Council, 2010, p. 15.
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Analisando as intervencdes para familiares de pacientes com céncer, amostra composta
por, em sua maioria, irmaos, conjuges, filhos adolescentes e adultos, permitiu-se encontrar que as
mesmas:

e Objetivam facilitar o enfrentamento do familiar saudavel.

e Melhoram o conhecimento sobre o cancer e a comunicagao intrafamiliar.

e Aliviam possiveis sentimentos de culpa.

e Tém cancer de mama como neoplasia mais correlacionada.

e Utilizam metodologia gquantitativa e instrumentos de psicodiagndstico.

e Dados referentes a problemas de ajustamento ndo sdo unanimes.

A partir dos dados acima, conclui-se que questdes relacionadas as criancas com cancer e
familiares com cancer tém sido foco de pesquisa, entretanto, outros membros infantis da familia,
principalmente criancas com menos de 12 anos, tém sido frequentemente negligenciados (Lewis,
2010; Osborn, 2007; Romer & cols., 2007; Teixeira & Pereira, 2011).

O brincar é considerado uma atividade inerente ao comportamento infantil e essencial ao
bem-estar da crianca, pois colabora efetivamente para o seu desenvolvimento, seja ele motor,
emocional, cognitivo ou social. Por meio do ludico, a crianga consegue lidar de outra maneira com
a realidade que vivencia, mais adaptativamente. Da mesma maneira que a equipe de salde pode
instituir tal espaco ludico para um paciente pediatrico, como indicado por Fontes, Mondini,
Moraes, Bachega e Maximino (2010), o mesmo poderia ser realizado com familiares infantis de
pacientes. Criar maneiras para que a crianga vivencie a realidade, envolta pelo ludico, com o
objetivo de facilitar a elaboracdo e aceitacdo do adoecimento de um familiar. O familiar infantil
merece receber informagdes sobre o estado de saude de seu familiar em tratamento por meio de
uma linguagem que ele compreenda.

Quando informagGes sobre o cancer sdo fornecidas aos irmaos de pacientes, seu medo é
reduzido (Carpenter & cols., 1990, conforme citado por Houtzager & cols., 2001). Intervencgdes
psicoeducativas podem auxiliar o familiar infantil neste contexto, podendo diminuir possiveis
niveis de ansiedade, melhorando o enfrentamento e as consequéncias emocionais desencadeadas
pelo diagndéstico na familia.

Seja para prevenir ou auxiliar no lidar com as demandas ja presentes, o familiar infantil
necessita de informacdo e suporte, a partir do momento que pode ser negligenciado pelos outros

membros da familia, pois precisa ser protegido de toda informacdo. Pedrosa e Valle (2000)
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defendem que os pais devem manter a comunicagdo com os filhos saudaveis para que estes possam
expressar seus sentimentos e que a orientagdo do “como deve ser” é responsabilidade da equipe de
salde. A atencdo dada aos filhos saudaveis nesta condi¢do, afirmam as autoras, é considerada fator
de prevencdo de saude mental infantil. Fawzy e Fawzy (1998) defendem que intervengdes
psicoeducativas deveriam ser utilizadas como parte de uma assisténcia qualificada e compreensiva,
ndo uma modalidade de tratamento independente.

A importancia de se realizar intervencGes que tenham como finalidade promover a
compreensdo da crianga acerca do estado de salde e do tratamento de seu familiar esta em ajuda-la
no processo de assimilacdo e acomodacdo da situacdo. Segundo Lewis (2010), materiais na forma
impressa, em audio, da internet ou audio-visual devem ser entregues aos familiares por um
profissional ou alguém treinado para ajuda-los a lidar com o impacto da doenca na familia. Essa
ajuda inclui a interpretacdo dos sintomas, bem como acolher as possiveis demandas e auxiliar na
adaptacdo de estratégias de enfrentamento. Fundamentando-se nas evidéncias da literatura e na
experiéncia préatica, a intervencdo para com o familiar infantil desde o diagndstico € indispensavel,
como ja apontado por Pedrosa e Valle (2000).

A informacdo € terapéutica quando passada de forma adequada, correta e fidedigna tanto ao
paciente quanto aos familiares. Portanto, uma intervencdo psicoeducativa para criangas em salde
deve ter como intencdo tornar a doenga, seja sua ou de um familiar, melhor compreendida e menos

temida.
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CAPITULO 4
DELINEAMENTO DA PESQUISA DE CAMPO

“Vocé pode descobrir mais sobre uma pessoa em uma hora de brincadeira do que em um ano de

conversa’”
Platéo

O presente capitulo tem como finalidade descrever os objetivos gerais e especificos da

pesquisa, organizada em dois estudos, sendo que o primeiro estudo foi desenvolvido em trés fases,

abrangendo os participantes, os instrumentos, os procedimentos éticos, de coleta e de analise dos

dados das diferentes etapas realizadas entre abril e dezembro de 2011.

4.1. Objetivos

Obijetivos gerais

a)

b)
c)

d)

Descrever, analisar e compreender a percepcdo da crianca, parente de um paciente
oncoldgico, a respeito do cancer e de seus tratamentos.

Propor uma intervencdo psicoeducativa para a crianca familiar de paciente com cancer.

Elaborar jogos eletronicos, disponibilizados em um site, para serem adotados como
ferramenta mediadora de intervencao psicoeducativa junto a esta clientela.

Avaliar os beneficios e os limites desta intervencao psicoeducativa.

Objetivos especificos

Estudo 1:
a)

b)

Levantar, por meio de grupo focal, a compreensdo de criancas sobre o cancer, crencas
sobre motivos do adoecimento do parente, percepcles e experiéncias relacionadas a
esse processo.

Elaborar um site que contenha jogos baseados na literatura acerca de SEGs e
informacGes sobre cancer e seus principais tratamentos, com linguagem adequada a
criancas entre sete e 11 anos.

Identificar mudangas de compreensdo sobre o adoecimento do parente e de percepgédo

quanto & experiéncia oncoldgica apos intervencéo.
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Estudo 2:

a) Realizar acolhimento e intervengdo psicoeducativa com criancas parentes de pacientes
oncoldgicos com idade entre sete e 11 anos.
b) Propor e avaliar a efetividade dos jogos eletrénicos, disponibilizados em site, como

ferramenta mediadora de intervencao psicoeducativa em Oncologia.

4.2. Método
4.2.1. Local
Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON/HUB) — DF

O Centro de Alta Complexidade em Oncologia do Hospital Universitario de Brasilia
(CACON/HUB) foi inaugurado em 2009 e conta com equipe multiprofissional (médicos
oncologistas, radiologistas, fisicos médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais,
nutricionistas e fisioterapeutas). Nessa unidade, & prestada assisténcia especializada de alta
complexidade para o diagnostico definitivo e tratamento quimioterdpico e/ou radioterapico, seja

terapia exclusiva, neoadjuvante ou adjuvante (CONASS, 2005).

4.2.2. Participantes
A amostra da Fase 1 do Estudo 1 foi composta por quatro criancas do sexo masculino, das
quais trés fizeram parte da Fase 2. Destas, duas participaram da Fase 3. O Estudo 2 foi composto
por oito criangas. Os participantes foram selecionados de acordo com os seguintes critérios de
inclusdo:
a) Ser familiar, independente do grau, de um paciente com diagndstico de cancer
estipulado e com tratamento iniciado no centro citado.

b) Ter entre sete e 11 anos de idade.

Foram adotados como critérios de excluséo:
a) ldade igual ou inferior a seis anos ou superior a 12 anos.

b) Recusa em participar ou ndo finalizar todas as fases da pesquisa.
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4.2.3. Instrumentos
Site

Fundamentado na literatura especializada, na experiéncia da pesquisadora em servicos de
atencdo oncoldgica e nos resultados do grupo focal realizado no Estudo 1, foi elaborado um site
informativo sobre a doenca e seus principais tratamentos (http://capitaogt.yolasite.com/), tendo

como base informac@es que podem ser consultadas no Anexo A. Além de informagdo em forma de
escrita e em video, dois jogos foram disponibilizados no site:
— De plataforma, com informacdes a respeito do cancer e seus tratamentos, no qual o
jogador elimina as células do cancer por meio do avatar “Capitdo QT” (ver anexo B).
— De perguntas-respostas (quiz) para verificar assimilacio e compreensdo das

informacdes veiculadas no video e no primeiro jogo (ver anexo C).

No site, compreendida como ferramenta mediadora de uma intervencdo psicoeducativa,
foram oferecidas explicacGes em formato eletrénico, além de jogos sobre:

a) O que é uma célula.

b) Como ela sofre o processo de mutacdo pelos processos de iniciacdo, promocdo e
progressao.

c) Quais sdo os mecanismos de defesa do sistema imunologico para se defender de tais
células.

d) O que é quimioterapia, radioterapia e cirurgia e quais sdo seus possiveis efeitos

colaterais.

Historia em quadrinhos (ver anexo D)
Conjunto de ilustragdes utilizadas como base para cria¢do do jogo de plataforma e do video

disponibilizados no site.

Roteiro de Entrevista Semiestruturada versdo Estudo 1/Grupo Focal (ver Anexo E)

Instrumento dividido em dois blocos, sendo que o primeiro buscou identificar o
conhecimento prévio das criangas sobre o cancer do familiar e as possibilidades de tratamento,
entre outros aspectos. O segundo bloco abrangeu questfes relacionadas a versdo do jogo de

plataforma no formato de histéria em gquadrinhos.


http://capitaoqt.yolasite.com/
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Roteiro de Entrevista Semiestruturada versdo Estudo 2 (ver Anexo F)
Este roteiro abarcou 0s mesmos aspectos relativos ao primeiro bloco de questdes do Anexo

E, descritos anteriormente.

Protocolo de Registro Observacional (ver Anexo G)
Neste instrumento registravam-se:
— A descricdo do ambiente social, considerando a crianca, a pesquisadora e a auxiliar de
pesquisa durante a intervencao psicoeducativa.
— A descricdo do ambiente fisico.
— As interacBes entre os participantes.
— O tempo de duracdo da intervencao.

— Os comentérios da auxiliar sobre o episddio registrado.

Protocolo de Avaliacdo da Ferramenta (ver Anexo H)
Neste instrumento foram contemplados campos para pontos negativos, positivos e

sugestdes de cada crianca e profissional para o site, 0 jogo de plataforma e o quiz.

4.2.4. Procedimentos Eticos
Estudos 1 e 2

E necessario esclarecer que no CACON, instituicdo na qual a pesquisa foi desenvolvida,
existe um procedimento operacional padrdo para os novos pacientes, denominado Grupo de
Acolhimento. No grupo, os profissionais de Psicologia, Medicina, Nutricdo, Odontologia e Servico
Social, esclarecem a rotina e as dividas dos pacientes e acompanhantes. A equipe de Psicologia do
CACON entrevista os pacientes, utilizando um instrumento que avalia o nivel de distress dos
mesmos e colhe outros dados, como a lista dos familiares que residem com o paciente.

Os pacientes que informaram residir com criangas que apresentavam entre sete e 11 anos
de idade foram informados sobre a pesquisa e convidados a participarem da mesma no acolhimento
ou por contato telefénico até dois meses apds o acolhimento. Este intervalo foi escolhido para que
0 paciente ainda estivesse no inicio do tratamento. Com o aceite do paciente, o procedimento foi
realizado com a crianga e com seu responsavel legal, quando esse ndo era o paciente.

A partir da aceitacdo do convite por todos os envolvidos, era marcada a intervencdo no
CACON. No Estudo 1, com a chegada do responsavel e da crianca, eram assinados o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (versdo responsével e versdo adaptada para a crianga Estudo 1 —
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ver Anexo | e J), além do Termo de Autorizacdo de Uso de Video (versdo crianga e versao
responsavel — ver Anexo K e L). O mesmo processo foi seguido no Estudo 2, entretanto, com os
respectivos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (versfes crianca Estudo 2 e responsével
—ver Anexo M e ) e do Termo de Autorizacdo de Uso de Video (versdo crianga Estudo 2 e versao
responsavel — ver Anexo N e L). Todas as fases da pesquisa foram gravadas em audio e video e
ocorreram na sala de Psicologia do CACON sem a presenca do(a) responsavel pela crianga. Além
de gravadas, a Fase 2 do Estudo 1 e o Estudo 2 contaram com a observagdo de uma auxiliar de

pesquisa treinada, utilizando o Protocolo de Registro Observacional ja citado.

4.2.5. Procedimentos de coleta de dados
4.2.5.1. Estudo 1: Fase 1
Fase 1: Grupo Focal

O grupo focal foi realizado pela pesquisadora responsavel para verificar a compreensdo e
as atribuicdes relacionadas ao processo de salide-doenca do paciente, isto é, o conceito de cancer, o
conhecimento sobre fatores de risco e protecdo, as crengas sobre a causa do cancer e as estratégias
utilizadas para lidar com o adoecimento do familiar (ver Anexo E). As questBes seguiram as
recomendacdes de Powell e Single (1996), sendo abertas e sequenciadas das menos para as mais
sensiveis, das técnicas as subjetivas. Durante o inicio do grupo, as criangas foram esclarecidas
guanto ao fato de gue ndo havia respostas certas ou erradas e que era muito importante que todas
respondessem sempre, participando igualmente do grupo. Ao final da entrevista, o jogo de

plataforma foi apresentado em versao de historia em quadrinhos (ver Anexo D).

4.2.5.2. Estudo 1: Fase 2
Fase 2: Avaliagdo

Com a Fase 1 finalizada, uma primeira versdo dos jogos e do site foi avaliada
individualmente, por meio de um formuléario para indicacdo de aspectos positivos, negativos e
sugestdes de modificacdo (ver Anexo H). A sessdo de avaliagdo da ferramenta tinha como ordem:
apresentar a auxiliar de pesquisa e explicar sua funcéo, explorar o site, assistir o video, utilizar o
jogo de plataforma e o quiz. Ao final de cada etapa eram questionados os pontos positivos, 0s
negativos e as sugestdes de modificagdo. O link do site e o formulario foram também enviados a

um oncologista e duas psicélogas que atuavam em servigo de assisténcia em Oncologia Pediéatrica.
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4.2.5.3. Estudo 1: Fase 3

Sete meses apds a Fase 2, a intervencédo foi reproduzida em seu formato final: entrevista
semiestruturada com a crianga (ver Anexo E), exploragdo do site, apresentacdo do video, do jogo
de plataforma e do quiz. As respostas obtidas na entrevista foram comparadas as obtidas na Fase 1,
enquanto as respostas obtidas no quiz foram comparadas as da Fase 2.

4.2.5.4, Estudo 2

Assim como na Fase 3, a intervencédo foi apresentada em seu formato final, adicionando a
apresentacdo da auxiliar de pesquisa e explicagdo de sua fungdo a intervencdo, antes da entrevista
semiestruturada com a crianca. As respostas obtidas na entrevista foram comparadas aquelas
obtidas no quiz.

Apos a entrevista, cada crianga acessava o site disponibilizado em notebook e lia, com a
colaboracgdo da pesquisadora, a pagina principal do site. Eram oferecidas duas opcoes: ler sobre o
cancer e seus tratamentos ou jogar sobre. As criancas que escolheram a leitura tinham acesso,
obrigatoriamente, a pagina de jogos logo apos. Como na Fase 3, na pagina “Jogos”, o video era
assistido pela crianca, seguido do uso do jogo de plataforma e do quiz, sendo que o quiz somente
podia ser acessado ap6s término do jogo de plataforma.

Durante a intervencdo, foi realizado o registro observacional dos comportamentos
interativos entre pesquisadora e crianga. Também foram anotados os comentarios do participante
sobre as atividades desenvolvidas. Uma auxiliar de pesquisa, devidamente treinada, lancava estes
dados no Protocolo de Registro Observacional (ver Anexo G).

Ao término da intervencdo, conduzida pela pesquisadora responsavel e por uma auxiliar de
pesquisa, cada crianca recebia o enderego do site para que pudesse continuar a acessar o contetido

fora do hospital.

4.2.6. Procedimentos de analise de dados

Os relatos reunidos no grupo focal (Fase 1) e durante as entrevistas (Fase 3 e Estudo 2)
foram transcritos e submetidos a analise de conteldo tematica (Bardin, 2002; Franco, 2008). Na
Fase 3, os relatos das entrevistas foram comparados aos da Fase 1. Quanto ao uso da ferramenta, as
respostas ao quiz foram analisadas e comparadas as da Fase 2. No Estudo 2, as respostas ao quiz
foram comparadas aos relatos das entrevistas. Os dados contidos nos Protocolos de Registro
Observacional e de Avaliagdo da Ferramenta foram também analisados. Em sintese, as diversas

fases da pesquisa seguiram a seguinte configuracao, descrita na Figura 1.
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Figura 1. Configuracgao da pesquisa.
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CAPITULO 5
RESULTADOS E DISCUSSAO

“Eu sempre acreditei que, se vocé se esforgar, os resultados virdo”
Michael Jordan

Os resultados serdo abordados de acordo com as fases dos estudos. A apresentacdo e a
discussdo dos resultados de cada uma das fases obedecem a seguinte organizacgao: a caracterizacdo
da amostra, descricdo e analise das entrevistas, percentual de acertos ao quiz e percentual de acertos
ao quiz por crianca. Também serdo analisados os dados dos Protocolos de Registro Observacional e

Avaliagdo da Ferramenta.

5.1. Estudo 1: Fase 1

O grupo focal foi realizado com quatro criangas familiares de pacientes do centro de
Oncologia citado anteriormente, todas do sexo masculino, com idade entre nove e 11 anos. O grupo
foi realizado em uma Unica sessdo com, aproximadamente, 56 minutos de duracdo. A seguir, na

Tabela 5, descreve-se a caracterizacdo da amostra.

Tabela 5. Dados de identificacdo dos participantes da Fase 1

Parentesco  Localizacdo  Tratamento
Participantes Idade Escolarizagao com do tumor do proposto
paciente paciente para o
paciente
C1 11 6° ano Filho Mama QT/CIR/RT
C2 11 6° ano Filho Mama QT/CIR/RT
C3 9 4° ano Filho Rinofaringe QT/RT
C4 9 4° ano Neto Mama QT/CIR/RT

CIR= Cirurgia; QT= Quimioterapia; RT= Radioterapia.

5.1.1. Analise das entrevistas

As categorias aqui expostas foram elaboradas a partir da analise de contetdo dos relatos

referentes & primeira parte do grupo focal, com intuito de verificar a percepgao das criangas quanto
ao fato de serem familiares de um paciente em tratamento oncolégico. Entre parénteses constam as
falas da pesquisadora, com a finalidade de incentivar a participacéo, a elaboragdo e a reflexdo das

respostas, entre colchetes estdo explicagdes do contexto durante o grupo.
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A analise de conteudo gerou trés categorias: o0 Conhecimento do diagndstico e tratamento,
as Preocupacdes e a Comunicacdo. Na Tabela 6 estdo listadas as definicGes de cada categoria, seus

respectivos temas e exemplos de verbalizacéo.
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Tabela 6. Dados da entrevista referente a Fase 1

Categoria 1 — Conhecimento do diagndstico e tratamento

Defini¢do: Relatos que remetem aos conhecimentos sobre a doenga e tratamento

Subcategorias

¢ Nome dado a doenca e Fatores de protecdo
e Informacdes sobre a doencga e Informagdes sobre o tratamento
e Fatores de risco e Efeitos colaterais

Exemplos de verbalizagoes
C2, C3 e C4: “cancer”
C1: “um tumor”

C3: “E uma doenga grave. Se nio souber cuidar é grave”

C2: “E uma doenga ruim, é... é... doenca ruim”

C1l: “Uma doenga que tem que cuidar bem direito pra, porque ndo pode [siléncio] se ndo pode ser uma coisa muito grave e [siléncio] pode até acontecer
uma coisa que nos ndo pode esperar”

C4 ndo respondeu, mas acenou com a cabega, indicando concordar com as falas anteriores.

C2: “Colocar coisa no peito, dinheiro, celular?”

C1: “Ahhhh, o pode ter causado isso? Pode ter sido alguma coisa que transmitiu uma infecgdo, deve ter [siléncio] é, causado. Entdo assim o corpo deve
ter reagido de um jeito, deve ter causado isso”

C3: “Do meu pai... eu ndo sei... o dele é na cabeca, o que ele coloca 1a? [risos de C3]. Poeira!”

C4 néo sabe fatores de risco.

C1: “Tomar muito cuidado... com o que lava, com o qué que bota”

C2: “Tomar os remédios tudo certo, ndo colocar nada no seio” (a pesquisadora pergunta “Se eu ndo tenho a doenca, o que eu fago para me proteger?”)
C3: “Tomar remédio. Para ndo pegar [completando a resposta de C1 sobre tomar cuidado]”

C4 concorda que o fator de protecdo é tomar os remédios que o médico indica.
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C3: “Da um remédio pro paciente, tem que ficar de repouso [siléncio] pra acabar com as coisas” (a pesquisadora questiona sobre o tratamento, como
quimioterapia e afins) “E um tratamento pra acabar com a doenga” “Tem que ficar no hospital pros médicos ter cuidado”

C1: “Nao passar muita raiva [responde no siléncio de C3]... (a pesquisadora questiona sobre o tratamento, como quimioterapia e afins) € um tratamento
que [siléncio] de quimica, alguma coisa assim. E um tratamento que tem quimica, que toma muito remédio”

C2: “Nao pegar peso, ficar sozinha dentro de casa, tem que ficar animada, ndo ficar pra baixo (a pesquisadora questiona sobre o tratamento, como
quimioterapia e afins). Sei ndo...tomar muito remédio, s6”

C4 relata ndo saber sobre o tratamento, mas que ja havia ouvido a palavra quimioterapia.

C3:“Dor de cabega, dor no corpo. Perder sangue [pelo] nariz, boca”
C1: “Falta de ar... Pode piorar, pode melhorar”
C2 e C4 ndo observaram efeitos colaterais.

Categoria 2 — Preocupacfes

Defini¢do: Principais inquietacdes a respeito da condic¢ao de ter um familiar com cancer

Subcategorias

e Sentimentos desencadeados pela situacdo
e Pensamentos sobre a situacdo

e Enfrentamento

Exemplos de verbalizacGes

C1: “Alerta, que vai acontecer alguma coisa... ndo, assim... desanimado, e eu ndo tenho nada. Que pode acontecer alguma coisa que, fé em Deus, ndo vai
acontecer nada ndo” [siléncio]. (Questionados sobre o que ¢é ficar alerta) “E tipo assim, se nés vé muitas dores pedir pra ir pro hospital” (Ficar alerta com
dor ou algo mais?) “Com o que ta sentindo, com os remédios, tomar os remédios direitinhos, na hora certa” [apds resposta de C4] “Nao t0 alegre, ndo. T6
triste”

C2: “E. Alerta. S6” [no siléncio de C1] “Muito ruim” [apés resposta de C4]

C3: “Alerta, ficamos alerta, qualquer coisa” “Muito ruim” [apos resposta do C4] “Ruim, porque um familiar com cancer” [ficou em siléncio e ndo quis
completar a fala]”

C4: “Ruim, né?”




72

[Suspiro longo de C1 e siléncio de todos]
C3: “Eu penso que meu pai vai melhorar”
C1 e C2 concordaram com C3, enquanto C4 ndo quis responder.

C1l: “Fico fazendo piada pra ele rir, alegrar nos dois, fazer as coisas pra minha mde pra ela ndo sentir raiva, fazer esfor¢o, ndo ficar sem respirar
(pesquisadora pergunta “E para vocé se sentir melhor?”) brinco com meu irmao”

C2: “Nao ficar triste, ficar alegre... (a pesquisadora pergunta “E para vocé se sentir melhor?”’) Brincar, andar de bicicleta”

C3: “Brincar”

C4: “Nem penso no que ta acontecendo”

Categoria 3 — Comunicagao

Definicao: Expressdes que se referem a revelacdo ou ndo do diagnostico e tratamento do familiar com cancer

Subcategorias
e Suporte cognitivo
e Suporte emocional

Exemplos de verbalizacGes

C1: “Minha mie explicou um pouco [siléncio] do tratamento”

C3: “Ja, [minha tia] me explicou sobre o tratamento, a doenga ndo”
C2: “Minha mae”

C4 relatou que ninguém Ihe explicou sobre a doenca ou tratamento.

C1: “Nao (a pesquisadora pergunta “Vocés gostariam de conversar com alguém sobre como vocés se sentem?”’) Sim, se perguntassem pra mim sim. (a
pesquisadora diz “Se perguntassem pra vocé€ sim, mas vocé chegar e perguntar...?””) C1 faz “ndo” com a cabeca”.

C4: “Converso com minha mae”

C2 e C3 respondem que ninguém conversa com eles e eles ndo gostariam de conversar com alguém sobre como se sentem.
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Quanto a primeira subcategoria, ressalta-se que C1, em um primeiro momento, pareceu ndo
relacionar os dois termos ao mesmo diagnoéstico. Quando questionadas sobre outras informacgdes
sobre a doenca, as criangas mencionaram percepcOes negativas. A doenca é descrita como algo
grave, ruim e que necessita cuidado. A partir de sua fala, pode-se subentender que C1 relaciona a
neoplasia a morte, mas ele ndo finaliza a frase.

A medida que outro participante respondia, as criangas reviam suas respostas quanto aos
fatores de risco e protecdo, como pode ser verificado com a resposta de C3, apds C2 relacionar
cancer com objetos perto do seio. Ndo colocar objetos proximos ao seio, ser cauteloso em relacdo a
poeira e tomar remédios foram considerados fatores para se proteger do cancer. Constatou-se,
entdo, que os participantes apresentam falsos conceitos e crengas equivocadas sobre fatores de risco
e protecéo.

Duas das criancas, C1 e C2, quando questionadas sobre informacdes do tratamento, citaram
cuidados que os familiares e pacientes devem ter para auxiliar o processo terapéutico. Ressalta-se,
portanto, que os cuidados mencionados pelas crian¢as ndo sdo o tratamento em si. C1, C2 e C3
mencionaram também que o tratamento € medicamentoso, porém ndo identificaram quais sdo as
possibilidades de tratamento ou modos de ministrar os medicamentos.

Em relacdo a subcategoria Efeitos colaterais, apesar de C1 e C3 terem respondido a
pergunta, ambos referiram sintomas da doenca como consequéncias do tratamento. A falta de ar
pode ser sintoma de progressdo de doenca, como provavel metastase pulmonar, enquanto a dor de
cabeca e sangramentos sdo sintomas da neoplasia de rinofaringe. Os familiares de C1 e C2 ja
aparentavam alopecia decorrente do tratamento, contudo, as criancas ndo relataram o quadro. Os
resultados obtidos na subcategoria Efeitos colaterais demonstram que as criancas nao reconhecem
0s mesmos. Se a crianga ndo compreender a diferenca entre os sintomas da doenca e os efeitos do
tratamento, ela pode equivocar-se, percebendo os efeitos do tratamento ndo como algo normal e
esperado, mas como piora do estado de satde do familiar.

E importante ressaltar que, apesar das criangas conseguirem nomear a doenca e perceberem
a gravidade da mesma, elas ndo identificam possiveis fatores de risco ou de protecdo, revelando
crencas causais equivocadas. Algumas hipGteses sdo levantadas: o0s responsiveis ndo as
informaram por ndo saberem como revelar o diagnostico e as informagdes correlacionadas (Cancer
Council, 2010; Lewis, 2010; Lewis & cols., 2006), por ndo acreditarem que esta informagéo seja
relevante para a crianca (Bradbury & cols., 2009) ou por ndo identificarem quais sdo os fatores de

risco e os fatores de protecédo relacionados as neoplasias.



74

Ainda quanto a resposta sobre os fatores de risco, C3, apds ouvir a explicacdo de C2, criou
uma relacdo entre o cancer de rinofaringe de seu familiar e uma causa, a poeira. C3 também
complementa a resposta de C1 sobre “tomar cuidado para ndo pegar cancer”, como se 0 cancer
fosse uma doenca infectocontagiosa, como ja apontado na literatura por Janes-Hodder e Keene (sd)
e pelo Cancer Council (2010). Os resultados indicam que em um curto espaco de tempo foram
criadas explicagdes para o desenvolvimento do cancer, apontando a influéncia do meio social sobre
a criacdo de conhecimento, mesmo que equivocado.

A resposta “colocar coisa no peito, dinheiro, celular” ja foi obtida pela pesquisadora em
atendimento individual em outro centro de assisténcia oncoldgica. 1sso pode significar que exista
uma crenca causal equivocada sobre o cancer de mama entre pacientes, que é passada aos seus
familiares. Como outra possibilidade, apontada anteriormente por Frangoso e Valle (2001),
pensamentos fantasiosos e falsos conceitos podem ocupar o lugar de informacdes ndo fornecidas ou
nao compreendidas, devido a conspiracdo do siléncio e ao uso de linguagem inadequada ao nivel de
entendimento da crianca. Relatos como estes reiteram a importancia dos profissionais de satde
identificarem as crencas dos pacientes e familiares sobre as causas do céncer e disponibilizar
informacdo, em linguagem adequada, sobre as causas do mesmo (Rolland, 2005; Simpson, 2005;
Tavares & Trad, 2005).

Como reacBes emocionais ao adoecimento, novamente e de forma mais direta foi citado o
receio de morte do familiar por C1. Os dados corroboram a literatura, apontando que criancas cujos
familiares sdo pacientes com cancer se preocupam com um possivel 6bito, mesmo com diagndstico
em fase inicial da doenca (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Lewis, 2010). Outros sentimentos,
como a necessidade de permanecer alerta e de cuidar do familiar em tratamento também foram
citados, por C1, C2 e C3. Utilizando terminologias distintas, as criancas expressaram tristeza e
preocupagdo em ter um familiar com cancer, como descrito pela literatura (Cancer Council, 2010;
Janes-Hodder & Keene, sd; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009, Melo & Valle, 1999; Woodgate,
2006).

A respeito dos pensamentos das criancas sobre a situacdo, percebe-se que C1, C2 e C3
tentam manter uma atitude positiva, enquanto C4 ndo quis responder. De acordo com Simpson
(2005), a atitude positiva pode ser o reflexo de uma situacdo na qual a familia se considera
responsavel pelo cancer, um fato comum entre as familias afetadas pela doenga (Janes-Hodder &
Keene, sd; Lewis & cols., 2006). Entretanto, o discurso das criangas indica que se preocupam em

ndo agravar o estado de saude do paciente. Isto pode significar que, apesar das criangas ndo terem
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identificado comportamentos proprios no desenvolvimento do céncer, elas podem apresentar
crengas de que seus comportamentos influenciam o quadro atual do familiar (Lewis & cols., 2006).

Quanto a subcategoria Enfrentamento, que compreende estratégias adotadas para lidar com
uma situagdo estressante, C1 e C2 revelaram a agdo de cuidar do familiar como a principal forma
de se sentirem bem. Questionados novamente, C1, C2 e C3 relataram o brincar, enquanto C4
relatou como estratégia ndo pensar no que esta acontecendo. As estratégias de enfrentamento
citadas sdo focadas na emocdo, com a funcdo de regular a resposta emocional originada pelo
contexto de se ter um familiar em tratamento. Maximizar o tempo passado com o familiar, oferecer
suporte emocional, auxiliar nas tarefas, participar de atividades de distracdo, juntamente com a
“atitude positiva” citada anteriormente, estdo de acordo com o trabalho de Kennedy e Lloyd-
Williams (2009), que relata que as estratégias de enfrentamento focadas na emocdo sdo as mais
utilizadas por criangas que vivenciam o cancer de um familiar.

Ao serem questionadas sobre o suporte cognitivo, que envolve a construgdo de
conhecimento sobre as causas da doenga e seu tratamento, C2 e C4, relataram que ninguém lhes
explicou a doenga ou o tratamento. C1 relatou que o familiar em tratamento Ihe havia explicado
algo sobre o tratamento, enquanto C3 afirmou que outro familiar, que ndo o paciente, também lhe
havia explicado sobre o tratamento, mas ndo sobre a doenca. Os resultados referentes ao suporte
cognitivo e as informacBes sobre o tratamento demonstram que as informacdes recebidas ou
apreendidas se referem a como se portar em casa, visando o bem estar do paciente, como ressaltam
Pedrosa e Valle (2000). As falas das criancas e seu conhecimento da doenca apontam que as
informagbes sobre o quadro em si ndo sdo comunicadas, sdo apresentadas de forma adequada,
porém a compreensdo ndo é verificada pelos familiares ou sao apresentadas de forma inadequada.

Em relagdo a informagdo de comportamentos solicitados aos filhos em casa, segundo
relatos de pacientes atendidos em ambulatério, médicos recomendam aos pacientes que fiquem
felizes, aceitem a doenga e ndo “passem raiva”, para que eles apresentem uma melhor taxa de
resposta ao tratamento. Tal informagao é repassada para a familia que se vé& na responsabilidade de
ndo comprometer o tratamento ou a resposta ao mesmo. Tal conduta médica foi novamente relatada
na subcategoria Enfrentamento pelas criangas.

Questionadas sobre o suporte emocional, que inclui comportamentos de escuta e atencéo
gue contribuem para que a pessoa se sinta cuidada, estimada e apoiada, somente C4 relatou
expressar 0 que sente. Embora C2 e C3 tenham afirmado que ndo conversam e ndo gostariam de
conversar com alguém, C1 aponta que expressaria 0 que pensa e sente, caso alguém lhe

perguntasse.
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Como hipoéteses a partir dos relatos, a estratégia de enfrentamento utilizada por C2 e C3
foi, novamente, ndo falar sobre o que estava acontecendo (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009). C1,
no entanto, pode ndo manifestar seus pensamentos, medos e sentimentos com o intuito de proteger
o familiar doente (Issel & cols., 1990, conforme citado por Lewis, 2010; Kennedy & Lloyd-
Williams, 2009) ou por ndo saber ao certo qual familiar lhe oferece apoio (Woodgate, 2006). J& no
caso de C4, uma vez que sua mae ndo € a paciente, tampouco a cuidadora, a crianga talvez ndo a
perceba como um familiar sobrecarregado. Discutindo conjuntamente as subcategorias Sentimentos
desencadeados pela situacdo e Suporte emocional, todas as criangas afirmaram apresentar uma
demanda emocional decorrente do cancer do familiar, mas somente C4, utiliza a rede de suporte.
Esse dado, novamente, reitera a necessidade de intervengGes psicossociais para criancas familiares

de pacientes com cancer.

5.1.2. Histéria em quadrinhos

Uma verséo do jogo de plataforma no formato de histéria em quadrinhos (ver Anexo D) foi
apresentada as criancas apds as mesmas responderem a primeira parte das perguntas do Anexo E.

Teve-se como objetivo criar um jogo em conjunto com as criangas, utilizando-se a Zona de
Desenvolvimento Proximal como alicerce. Para que o jogo psicoeducativo pudesse ser classificado
como SEG, deveria conter informacdes relacionadas ao cancer, mas deveria ser motivador para o
publico pediatrico. O feedback das proprias criancas foi determinante para o desenvolvimento do
projeto, uma vez que elas sdo os pares mais capazes para identificar o nivel de interesse. As
criancas foram incentivadas a sugerir mudancas na historia em quadrinhos, pois ela serviria de base
para a criacdo do jogo de plataforma e do video do site. Dessa forma, a apresentacdo da histéria em
guadrinhos visou verificar se requisitos para SEGs seriam satisfeitos, além de possiveis
modificagdes indicadas pelo grupo.

Toda sugestdo era discutida pelo grupo, sempre com a finalidade de tornar a histéria em
quadrinhos mais completa, porém com linguagem e informagBes mais simples possiveis, para
facilitar a compreensdo sobre o cancer, seus tratamentos e efeitos colaterais. A partir das sugestdes
do grupo: (a) a cor dos olhos e pele do avatar foi modificada; (b) foi adicionada uma versdo
feminina do avatar, para que criancas de ambos os sexos pudessem se identificar, satisfazendo o
primeiro critério para SEGSs; (c) aos tijolos foi acrescentado cimento, pois as criancas afirmaram
que a comparacédo pretendida seria mais bem representada dessa maneira; (d) foram acrescentadas
figuras de pia e de fogdo na comparacgdo entre moveis e 6rgdos, a partir da afirmacéo das criancas

de que tais itens eram mais comuns nas casas; (e) foi acrescentada uma figura representando 0s
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rins, pois esse era um Orgdo que as criangas conheciam; (f) as figuras da ambulancia, do coragéo e
dos leucacitos foram substituidas para melhor transmitirem as informacdes correspondentes; (g) ao
quadro de fatores de risco, foram acrescentados outros, como a bebida; (h) um quadro com fatores
de protecdo foi acrescentado; (i) foram também acrescentados quadros referentes aos principais
tratamentos; e (j) a figura e a expressdo do chefdo, representando o cancer, foram modificadas para

deixa-lo mais de acordo com o estere6tipo de maldade e de tamanho.

5.2. Estudo 1: Fase 2

Quatro semanas apds a primeira fase do grupo focal, C1, C3 e C4 participaram da Fase 2.
C2 ndo pbde comparecer nas datas propostas devido agravamento do quadro do familiar em
tratamento e tampouco havia familiar disponivel para transportar a crianca ao hospital. A

distribuicdo espacial durante intervencao da Fase 2 do Estudo 1, pode ser visualizada, a seguir, na

Figura 2.
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Figura 2. Distribuicdo espacial na Fase 2 do Estudo 1.

5.2.1. Criangas: avaliagéo

Durante a intervencéo, era sugerido que a crianga lesse sozinha todo o contetdo do site
para verificar se a linguagem era acessivel e se 0s textos estavam adequados, inclusive quanto ao
tamanho da letra e a fonte escolhida, aléem da quantidade de informagao disponibilizada. Caso fosse
notada alguma dificuldade de leitura, a pesquisadora oferecia ajuda pontual. A seguir, as sugestdes

de cada crianga para cada etapa da intervenc&o:
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Site

A sugestdo de C1 estava relacionada a quantidade de informacéao disponibilizada, relatando
“pregui¢a” de ler toda a informagdo. C1 sugeriu resumir o texto da pagina Céancer e seus
tratamentos, entretanto, reconsiderou logo apds, afirmando que deveria permanecer da forma que
estd, pois se diminuir ndo ha como compreender corretamente a doencga. C2 sugeriu somente que a
letra do site fosse aumentada. Como sugestfes, C4 cita aumentar a letra; retirar o “nimero
granddo”, pois € dificil de entender e seria melhor escrevé-lo por extenso (100 trilhdes de células);

e retirar a palavra “neoplasia”, apesar de constar o significado logo apos.

Video
C1 afirmou “Eu acho que vocés fizeram da melhor forma possivel” ¢ C3 “O que vocé
explicou (pois a voz no video é da pesquisadora), explicar sobre o cabelo, sobre que a fome volta
depois do tratamento. E bom saber disso”. C4 disse “T4 tudo bom. Aqui nio tem nada pra falar”.
Ap6s a pesquisadora questionar novamente se alguma mudanca poderia ser feita, C3
sugeriu que a figura que esta praticamente sem cabelo deveria ser careca e tirar o “tufinho” de

cabelo que ainda resta.

Jogo de plataforma

C1 propds guatro mudancas:

e Que ao jogo fossem acrescentadas células boas para que o jogador, entdo, pudesse
escolher em qual célula ele teria que atirar, afirmando que seria “tipo uma guerra”.

e O chefdo poderia passar mais devagar, para proporcionar um tempo habil de elimina-
lo.

e Mais fases ap6s o chefdo deveriam ser acrescentadas, sendo que ao final deveria surgir
um chefdo mais dificil.

e Possibilidade de haver algum botdo que trouxesse a vida novamente as células boas,

guando elas fossem eliminadas.

C3 recomendou a utilizacdo de outros comandos no teclado, que ndo s6 os disponiveis, ja
que alguns jogos oferecem, além das setas de deslocamento para as quatro direcdes bidimensionais,
algumas letras no teclado com a mesma fungédo. Por fim, C3 sugeriu um comando de defesa, que
ndo permitisse que as células neoplasicas enfraquecessem o Capitdo QT. C4 disse “ndo tem nada de

ruim”, mas sugeriu a mudanga da cor do fundo da fase ou da plataforma quando se ingressasse em
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outra fase, com o intuito de avisar ao jogador que houve a passagem e que a bala disparada tivesse

a mesma cor das bolsas de quimioterapia.

Quiz

C3 citou a questdo 2 “que fala de algo imnun..” (sic), ndo conseguindo terminar a palavra
imunoldgico e aumentar o tamanho da tela do aplicativo, logo da letra, como modificagdes a serem
realizadas. C4 sugeriu aumentar o nimero de questdes, enquanto C1 ndo fez sugestdes ao quiz.

A seguir, na Tabela 7, encontram-se os resultados da primeira tentativa do quiz obtidos em

cada questdo, enquanto a Tabela 8 mostra os resultados de cada crianca.

Tabela 7. Percentual de acertos para cada questdo do quiz

Questdao 1 2 3 4 5 6 7
Acertos  100% 66% 33,33%  66,6% 100% 100% 66%

Tabela 8. Percentual de acertos por crianga no quiz

Questao
Participante 1 2 3 4 5 6 7 Total
C1 \% \% \% \% \% \% 85,71%
C3 \% \% \% \ 57,14%
C4 \% \% \% \% \% \ 85,71%

Deve-se ressaltar que apesar das questdes 3, 4 e 7 ndo terem sido acertadas por todas as
criancas, independente da resposta assinalada a crianca esté certa, entretanto, o jogo considera a
alternativa “Todas acima” como a op¢do correta. Na questdo 7, por exemplo, C1 relatou ter
respondido de acordo com o que percebeu em casa e por ndo conhecer a palavra nausea. Como
justificativa por ter errado a segunda questdo, C3 afirmou que, por ndo conhecer a palavra
“imunologico”, ndo compreendeu 0 que a pergunta questionava.

As trés criangas acertaram a questdo que compara uma casa feita de tijolos e cimento com o
corpo e as células. Credita-se a isto o fato da informac&o nova ter sido primeiramente reconhecida
considerando um conhecimento prévio. Assim, o conhecimento foi assimilado por meio de
esquemas anteriores, para depois acomodar 0 mesmo, criando novos esquemas (Piaget, 1964).

De forma geral todas as criancas tiveram dificuldades de leitura, principalmente quando as

palavras eram extensas e ndo faziam parte de seu repertorio verbal, como “malignalizadas”,
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“neoplasia”, “nauseas”, “maligna”, “subcutinea”, “imunoldgico”, “venenoso” e “injecdo”. As
criangas ndo compreendiam tais palavras, mesmo que seu significado fosse expresso no texto ou no
video. Palavras fora do repertorio da crianca dificultaram a compreensdo das questées do quiz e,
por essa razdo, algumas delas precisavam ser revistas e modificadas.

A dificuldade encontrada pelas criancas durante a leitura apontou dois fatos importantes: a
necessidade de que a informagéo seja apresentada em diversos formatos, para que a crianga possa
escolher a que melhor Ihe agrada e o papel de um par durante a intervencdo, para facilitar o
entendimento e mediar de forma colaborativa o processo de aprendizagem.

A sugestdo da ampliagdo do nimero de fases e das perguntas surpreendeu até a mesmo a
pesquisadora. Todas as criancas jogaram mais vezes que o solicitado pela pesquisadora, conforme
pode ser visto na Tabela 9, a seguir. Pode-se deduzir, portanto, que as criangas consideraram a

atividade motivadora. C3 e C4 acertaram todas as questdes do quiz, a partir da segunda tentativa.

Tabela 9. Total de uso da ferramenta ao final do teste da Fase 2

Participante Jogo de Plataforma Quiz
C1 5 1
C3 2 3
C4 13 3

Os resultados da Fase 2 apontam que 0 jogo permitiu que as criancas atingissem o estado
de flow, um estado de concentracdo e foco, no qual o jogador encontra-se imerso na atividade
(Anetta, 2010). Tal fato pode ser afirmado considerando-se as oito caracteristicas, citadas
anteriormente por Csikszentmihalyi (1990, conforme citado por Anetta, 2010):

a) As criancas aparentaram o sentimento de que a atividade podia ser completada com

sucesso, tendo jogado diversas vezes.

b) Todas as criangas se mostraram completamente concentradas, a ponto de ouvirem 0s
guestionamentos da pesquisadora sobre 0 jogo, mas sé o responderem apds o término
do mesmo.

c) Todas reconheceram gue o objetivo final do jogo de plataforma era eliminar as células
do cancer e acertar as perguntas do quiz.

d) Tanto o feedback do jogo de plataforma quanto do quiz eram automaticos — eliminagédo
do avatar, palmas e buzina.

e) Observou-se pela expressdo corporal o completo envolvimento dos jogadores com a

atividade.
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f) A sensacgdo de controle das acdes era possivel por meio da sequéncia de movimentos
necessaria para concluir os objetivos.

g) Com as caracteristicas 2 e 5 satisfeitas, deduz-se que a autoconsciéncia desapareceu.

h) Ocorreu uma alteracdo da nogdo de tempo, entendida pelo fato das criancas terem
permanecido em atividade psicoeducativa por 40 minutos, no minimo, e terem jogado

mais de uma vez as atividades propostas.

5.2.2. Profissionais: avaliacdo
Trés profissionais, um médico na area de Oncologia e duas psicélogas em Psico-Oncologia
Pediatrica, receberam o link do site e o Protocolo de Avaliacdo da Ferramenta (ver Anexo H). A

seguir, as sugestbes dos profissionais para cada etapa da intervencao:

Site

O oncologista ndo apontou pontos negativos e apontou como ponto positivo a informacéo
ser acessivel a faixa etaria pretendida. Como modificacdo, sugeriu informar as criangas que as
modificacdes na aparéncia do familiar em tratamento oncoldgico, como palidez, queda dos cabelos,
e algumas manifestacGes clinicas, como falta de apetite, nduseas e vomitos, ndo significam que o
paciente esta tendo evolugdo de sua doenca. O oncologista também sugeriu mostrar para a crianca a
importancia de oferecer carinho, atencdo e cuidado para a pessoa em tratamento.

A primeira psicdloga considerou como pontos positivos a informacdo simples, em
linguagem adaptada a crianca, em formato que seria natural e atualizado, de facil acesso. Como
pontos negativos, a tentativa de simplificar informacGes complexas e facilitar a compreensao
poderia ser um risco, por tornar algumas informag6es imprecisas. Como sugestdo para aproveitar
os recursos do computador, movimentos deveriam ser adicionados as imagens, para facilitar a
percepcdo de como ocorrem 0s processos de adoecimento e combate & doenga.

Como pontos positivos, a segunda psicologa mencionou “curto, objetivo, suave, ilustrativo,
proprio para criangas”. No entanto, destacou que talvez fossem necessérias modificagbes de acordo
com a clientela (faixa etaria e nivel socioecondmico), com o objetivo de tornar a linguagem mais
acessivel. A psicologa sugeriu, também, exemplificar a frase “assim como dentro de uma casa
temos moveis, dentro do corpo temos 6rgdos”, mudar “em processo de malignizagdo” por “se

tornando o cancer” e “agulha e tubo” por “agulha e mangueirinha”.
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Video

O oncologista ndo fez qualquer observacdo sobre o video, enquanto a primeira psicologa
somente sugeriu que fosse acrescentado movimento as imagens/desenhos. A segunda psicologa
avaliou como pontos positivos a linguagem simples, objetiva e clara, as imagens descontraidas e
atrativas. Além disso, reiterou que a linguagem falada € um recurso extra para a compreensdo, e
que o video exige um nivel menor de abstracdo, tornando o discurso mais compreensivel. Nado
considerou pontos negativos, mas sugeriu como modificagdes trocar “divisdo celular” (‘as células
se dividem’), por “multiplicagdo celular” ou “reprodugdo”, pois dividir traz uma ideia de diminuir e
a outra de aumentar. A segunda psicdloga também sugeriu o acréscimo de uma imagem para

mostrar a invasao das células cancerigenas nos 0rgaos.

Jogo de plataforma

O oncologista ndo relatou pontos negativos ou sugestfes, destacando como ponto positivo
a interatividade. A primeira psicologa reconheceu como pontos positivos o favorecimento da
compreensdo dos processos de doenga e do tratamento, pois, dessa forma o jogo passaria “ao
paciente uma ideia de controle sobre seu tratamento” e poderia “ser um 6timo instrumento para
trabalhar enfrentamento, adesdo, sentimentos e atitudes ligadas ao tratamento”. Citou, ainda, como
ponto negativo a auséncia de uma pagina inicial com as instrucGes sobre como jogar e sugeriu que
isso fosse feito. Ndo foram citados pontos positivos ou negativos pela segunda psicéloga,
entretanto, a mesma comentou que ndo foi capaz de atirar, destacando, contudo, que ndo se

considerava referéncia para jogos.

Quiz

Assim como no jogo de plataforma, o oncologista ndo relatou pontos negativos ou
sugestdes, destacando a interatividade como ponto positivo. A primeira psicéloga ndo citou pontos
negativos ou sugestdes, e percebeu 0s mesmos pontos positivos do jogo de plataforma no quiz. A
segunda psicologa considerou que o quiz estava de acordo com o material informativo e é facil.
Com relacédo a facilidade, reiterou considerar a idade e o publico que quer atingir. Sugeriu como
modificagdo o quadro ‘para se proteger do cincer vocé deve’, por ‘para diminuir o risco de cancer
vocé deve’. A psicdloga afirmou que a primeira afirmagdo poderia divulgar a ideia de que o cancer
pode ser evitado e que quem o desenvolveu foi porgque ndo se precaveu de forma apropriada.

Apesar das criangas terem percebido e sugerido mudancas de vocabulario, 0 maior nimero

de mudancas estiveram relacionadas a forma de agir dentro dos jogos, 0 que os tornaria mais
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motivadores. Os profissionais sugeriram mudancas de termos, que permitissem melhor
compreender as informacdes e refletiram sobre como utilizar as ferramentas para intervengdes com
pacientes, como uma das psicologas citou, ou que visassem o tratamento do familiar adulto, como o
oncologista referiu. A fala do oncologista, na qual sugere comunicar a crianga a importancia de
oferecer carinho, atencdo e cuidado para com a pessoa em tratamento, remete a conduta que as
criancas referem como estratégia de enfrentamento, citada no grupo focal. Novamente, é solicitado
a crianga um comportamento que objetive auxiliar o tratamento do paciente.

Ainda que os profissionais tenham reconhecido que alguns termos e informacgdes pudessem
ser alterados, ndo foi avaliado que algumas das palavras, como nauseas, eram complexas, talvez
por fazerem parte do repertério dos mesmos. Ao longo das avaliacBes, a propria pesquisadora
recebeu com surpresa as sugestdes das criangas em relacdo aos termos, sobretudo quanto a colocar
outros méveis na comparacao entre moveis e 6rgaos. De acordo com as criangas, a mesa € a cama
ndo sao mdveis comuns nas casas da populacdo em que o jogo foi testado.

A diferenca de foco de avaliacdo correspondeu ao uso da ferramenta por cada publico,
como citado na literatura, isto €, os profissionais percebem o uso da TIC como instrumento para
atualizacdo profissional (Caponero, 2008), com foco nas informacBes fornecidas que visam
aprendizado, enquanto as criangas utilizam a mesma devido ao entretenimento ou ao edutenimento
(Habgood, 2007; Rangel, 2003).

5.2.3. Auxiliar de pesquisa: observacdes
Uma auxiliar de pesquisa treinada sobre como preencher o protocolo de observacdo e com
experiéncia em intervencdo com utilizacdo de TIC observou as trés sessdes individuais. A seguir,

algumas observagoes da auxiliar:

Observacéo de C1

Segundo a auxiliar, durante o jogo de plataforma “Cl parece estar no estado de flow e
demonstra dificuldade em algumas partes (é possivel inferir isso, pois se pode levar em
consideracdo o som do jogo, visto que quando ele atira, produz um som, quando ele morre produz
outro e quando ele capta as bolsas de QT, produz outro)”.

No campo Comentério, a auxiliar afirma que “E muito valida a informagdo que ele deu ao
dizer que o texto do site estd muito longo. Existem criancas que gostam de ler, entretanto, ha
muitas que tém dificuldade com a leitura, o que pode desmotivar. Nesse caso a ideia do video

ganha muito espaco e possui muito valor (...) Ficou muito visivel a importancia do papel da
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pesquisadora durante a atividade. Ela foi a mediadora em diversos momentos e isso é de grande
auxilio para a crianga”.
Observacéo de C3

A auxiliar relatou que, durante o jogo de plataforma, C3 “parecia estar bastante atento e se
divertindo muito”. Como C3 afirmou ter apreciado o objetivo de “pegar as bolsinhas de QT”, a
auxiliar comentou que seria importante “aplicar alguma modificagdo ao jogo que registre quantas
bolsas de quimioterapia o Capitdo QT pegou, a fim de que isso seja contabilizado como pontos que
favorecam esse jogador de alguma forma. Esse quadro de pontos (QTs) permite que a crianca se
envolva mais com a atividade e tenha mais de um objetivo, que vai além de passar apenas de fase.”
Observacéo de C4

Enquanto lia as informag¢des na pagina ‘Cancer e seus principais tratamentos’, a auxiliar
afirma que C4 “parece estar bastante entrosado e interessado no que 18”. Durante o jogo, menciona
a auxiliar, que C4 “fica muito atento e parece estar bastante envolvido. Quando o jogo acabou ele
disse que achou bastante legal e que tudo estava bom”.

As observacBes da auxiliar reiteraram percepcdes da pesquisadora, como o estado de flow
alcancado por todas as criancas e abrangeu a Zona de Desenvolvimento Proximal formada pela
diade pesquisadora-crianga. Por meio das observacdes da auxiliar, que ndo esta diretamente na
intervencdo, permitiu-se verificar os pontos a serem melhorados e 0s pontos positivos da
intervencao.

A partir das sugestfes das criancas, profissionais e auxiliar, as mudancas consideradas
essenciais e que exigissem um tempo menor que um més foram realizadas e aplicadas as

ferramentas.

5.3. Estudo 1: Fase 3

Sete meses ap6s a Fase 2, C3 e C4 participaram da Fase 3. Nao foi possivel contato com
C1, por piora do prognostico do familiar em tratamento. A interven¢do com C3 durou 19 minutos e
a de C4 29 minutos. A distribuigdo espacial durante intervencdo da Fase 3 pode ser vista, a seguir,

na Figura 3.
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Figura 3. Distribuicdo espacial na Fase 3 do Estudo 1.

5.3.1. Andlise das entrevistas

As categorias aqui expostas foram elaboradas a partir da anélise de contetdo dos relatos
referentes a entrevista com C3 e C4, com intuito de identificar a percepcdo das criangas cujo
familiar encontra-se em tratamento oncoldgico, sete meses apos a Fase 2. Entre parénteses constam
as falas da pesquisadora, com a finalidade de incentivar a participacdo, a elaboracédo e a reflexdo
das respostas, entre colchetes estdo explicacdes do contexto durante o grupo.

A analise de conteldo gerou trés categorias: Conhecimento do diagndstico e do
tratamento, PreocupacBes e Comunicacdo. Em seguida, na Tabela 10, estdo listadas as defini¢Ges
de cada categoria, seus respectivos temas, exemplos de verbalizacdo e comparagdo com o dado
obtido na Fase 1.
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Tabela 10. Dados da entrevista referente a Fase 3

Categoria 1 — Conhecimento do diagndstico e tratamento

Defini¢do: Relatos que remetem aos conhecimentos sobre a doenga e tratamento
Subcategorias

e Nome dado a doenca e Fatores de protecao

e Informagdes sobre a doenca e Informagdes sobre o tratamento

e Fatores de risco e Efeitos colaterais
Exemplos de verbalizagGes Fase 3 Exemplos de verbalizagOes Fase 1
C3: “Cancer (Em qual local?) de rinofaringe” C3 e C4: “cancer”

C4: “Cancer (Onde fica?) na mama”
C3: “E uma doenca grave. Se nio souber cuidar ¢é grave”
C4 ndo respondeu, mas acenou com a cabeca, indicando concordar com as
falas anteriores.

C3: “E dificil porque meu pai sempre foi [siléncio] ele nunca exagerava emC3: “Do meu pai... eu ndo sei... o dele é na cabeca, 0 que ele coloca I4? [risos

nada. Nao fumava, ndo bebia” de C3]. Poeira!”

C4: “Gordura, ficar muito tempo no sol e fumar” C4 ndo sabe fatores de risco.

C3: “Se proteger do sol, ndo comer besteira” C3: “Tomar remédio. Para nao pegar [completando a resposta de C1 sobre
C4: “Nao comer muita gordura, ndo ficar no sol (E se quiser tomar sol?) passa tomar cuidado]”

protetor solar (Algo mais?) ndo fumar” C4 concorda que o fator de protegdo é tomar os remédios que 0 médico indica.

C3: “Quimioterapia e radioterapia” (E o que ¢ quimioterapia?) “Vocé perfura C3: “Da um remédio pro paciente, tem que ficar de repouso [siléncio] pra

uma veia e injeta o remédio” (Isso mesmo. E a Radioterapia?) “E uma radiagdo acabar com as coisas” (pesquisadora questiona sobre o tratamento, como

[siléncio] ndo sei” quimioterapia e afins) “E um tratamento pra acabar com a doenga” “Tem que
ficar no hospital pros médicos ter cuidado”




C4: “Quimioterapia [siléncio] mais coisa, que eu me lembre ndo.”

C3: “Vomitava um pouco [devido a quimioterapia], a boca dele comegou a

ficar com fungos [depois da radioterapia]”
C4: “Cai o cabelo, fica com muita ansia de vomito”
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C4 relata ndo saber sobre o tratamento, mas que ja havia ouvido a palavra
quimioterapia.

C3:“Dor de cabega, dor no corpo. Perder sangue [pelo] nariz, boca”
C4 néo observou efeitos colaterais

Categoria 2 — Preocupacfes

Definig¢do: Principais inquietages a respeito da condigédo de ter um familiar com cancer

Subcategorias
e Sentimentos desencadeados pela situacdo
e Pensamentos sobre a situacdo
e Enfrentamento

Exemplos de verbalizacGes Fase 3
C3: “Triste, né?”
C4: “Triste” “Por causa [siléncio longo] ndo sei”

C3: “Que o cancer dele vai sair”

C4: [siléncio] “Nada”

C3: “Jogar bola, jogar computador”

C4: “Eu ndo penso na situa¢ao da minha vo e s6 (E se mesmo assim o
pensamento vier?) Eu tento ndo pensar”

Exemplos de verbalizacGes Fase 1

C3: “Alerta, ficamos alerta, qualquer coisa” “Muito ruim” [ap0s resposta do
C4] “Ruim, porque um familiar com céncer” [ficou em siléncio e ndo quis
completar a fala]”

C4: “Ruim, né?”

C3: “Eu penso que meu pai vai melhorar”
C4 ndo quis responder

C3: “Brincar”

C4: “Nem penso no que ta acontecendo”
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Categoria 3 — Comunicacao

Definigdo: Expressdes que se referem a revelacdo ou ndo do diagndstico e tratamento do familiar com cancer

Subcategorias
e Suporte cognitivo
e Suporte emocional

Exemplos de verbalizagbes Fase 3

C3: “Voce”

C4: “Minha mae e aqui (Teve mais alguém que te falou sobre?) Nao (O que a
sua mae te explicou?) Nada (Ela te avisou que sua vé tava com cancer?) Aha
(Mais alguma coisa?) N&o (E como vocé descobriu que a sua vo estava
fazendo quimioterapia?) Aqui e a minha mée e a minha vé conversando
(Entre elas?) Aha (E com vocé?) Nao”

C3: “S6 eu mesmo. (Por qué?) Nem eu sei mesmo. (Vocé acha que te faria
melhor conversar com alguém?) Sim. (E porque vocé ndo conversa com
alguém?) Eu sou solitario mesmo. (Faz bem a gente relaxar. Vocé acha que
vai fazer isso ou vai continuar segurando tudo sozinho?) Vou soltar [afirmou
sorrindo] (Com quem?) Com minha mae”

C4: “Nao (Por qué?) Porque ndo. (Quando vocé esta com raiva de alguém na
escola, vocé conta pra alguém?) N&o (E bom a gente se abrir com alguém.
Vocé acha que poderia se abrir com alguém?) Ahd, com vocé, com a minha
mae e com 0 meu pai”

Exemplos de verbalizacGes Fase 1
C3: “Ja, [minha tia] me explicou sobre o tratamento, a doenga nao”
C4 relatou que ninguém lhe explicou sobre a doenga ou tratamento.

C3 respondeu gue ninguém conversa com ele e ele ndo gostaria de conversar
com alguém sobre como se sente.
C4: “Converso com minha mae”
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Como dados obtidos na categoria Conhecimento do diagnostico e tratamento, C3, que na
Fase 1 afirmou que localizacdo do tumor do pai era “na cabega’, na Fase 3, nomeou tecnicamente a
localizagdo. Enguanto C4 permaneceu com a resposta de cancer de mama, igualmente correta.
Considerando os fatores de risco, C3 citou &lcool e tabaco, mas afirmou que o pai ndo os utilizava,
e C4 mencionou outro fatores de risco. Na primeira fase, C3 correlacionou poeira e cancer e C4
afirmou ndo ter informagdes sobre os fatores de risco.

Diferentemente da Fase 1, quando C3 e C4 afirmaram que tomar remédio para ndo “pegar”
cancer era 0 comportamento ideal visando prevencdo, na Fase 3, ambas citaram o que a literatura
em Oncologia avalia como comportamentos de promocdao de satde e prevencgao de doenca (Casarin
& Piccoli, 2011; Kim & cols., 2010). C3, que ja apresentava conhecimento sobre o tratamento na
Fase 1, aprimorou suas respostas quanto a quimioterapia, mas a radioterapia permaneceu
desconhecida. C4, que na primeira fase relatou ndo ter informacdes sobre o tratamento, na Fase 3,
afirmou reconhecer como tratamento a quimioterapia, porém nao compreendendo o procedimento
especificamente. As duas criancas citaram corretamente os efeitos colaterais ao tratamento, ao
contrario da Fase 1, quando C3 remeteu os sintomas da doenca como efeitos colaterais e C4
afirmou ndo ter observado os mesmos.

Em relacdo a categoria Preocupacdes, ndo foram observadas mudancgas. Os sentimentos
relatados permaneceram semelhantes, tendo as criancas os denominado com termos diferentes,
porém ainda negativos. As estratégias de enfrentamento permaneceram as mesmas, 0ito meses apds
0 primeiro encontro. Ambos os dados encontram respaldo na literatura, sendo a tristeza o
sentimento mais vivenciado pelos familiares infantis (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009;
Woodgate, 2006) e as estratégias de enfrentamento ndo foram modificadas ao longo do processo de
tratamento, independentemente da mudanca das demandas e do contexto (Lewis, 2010).

Na Fase 1, C3 identificou como suporte cognitivo as informacgdes dadas por sua tia sobre o
tratamento e C4 afirmou ndo ter tido suporte com o objetivo de informa-lo sobre a doenga ou sobre
o tratamento. Na Fase 3, as criancas apontam que o0 suporte cognitivo foi provido pela
pesquisadora. C4 alegou que sua mae lhe informou o diagnéstico de sua avd, porém essa foi a
Unica informacéo repassada. Sua compreensédo sobre o tratamento era advinda de escutar conversas
entre sua mae e a paciente. Novamente, os responsaveis podem ndo oferecer o suporte por ndo
compreenderem que esta informagdo também é relevante para a crianga (Bradbury & cols., 2009)
ou por ndo saberem o “como” (Cancer Council, 2010; Lewis, 2010; Lewis & cols., 2006).

Os dados referentes ao suporte emocional da primeira fase revelaram que C3 ndo se
expressava e ndo gostaria de se expressar, enquanto C4 utilizava suporte proveniente da mée. Nesta
fase, as duas criancas demonstraram um comportamento semelhante, de introspec¢do, como se
fosse um padrao ndo expressar seus sentimentos, como pdde ser observado na fala “Sou solitario

mesmo” de C3 e ao C4 afirmar que em outros contextos também ndo busca suporte emocional.
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Ambas as criangas demonstraram abertura e rapport, 0 que permitiu a intervencgdo da pesquisadora
sobre a importancia de buscar e utilizar a rede de apoio, visando suporte emocional (Fawzy &
Fawzy, 1998; Fontes & cols., 2010; Pedrosa & Valle, 2000), tanto com a propria pesquisadora,
guanto com outras pessoas. Ao final, ambas afirmaram que, percebida necessidade, utilizariam sua

rede de apoio.

Intervengao

Oferecidas as possibilidades de ler ou aprender jogando, C3 escolheu o0 jogar. Ao inicio do
video, C3 disse “Ahhhh, ja vi o video”, com tom de entusiasmo. Ao final do mesmo afirmou ter
compreendido o0 que era a radioterapia. A pesquisadora aprofundou a explica¢do, mostrando o local
no hospital onde ocorre a radioterapia e relacionando-a aos efeitos colaterais que o pai teria
apresentado.

C3, ao iniciar o jogo de plataforma, posicionou os dedos nos comandos do teclado e
perguntou se estava certo, recebendo a confirmacdo da pesquisadora. A crianca finalizou as trés
fases rapidamente, sorrindo quando avistava o cheféo, obtendo sete, 42 e 35 pontos em cada fase,
respectivamente. Ao final, a pesquisadora disse que jogariam o “de perguntas”, mas que ele poderia
jogar novamente o de plataforma se desejasse. A crianga disse que queria jogar o “quiz”.

C4 escolheu ler antes de jogar e aparentou estar muito atento e concentrado na leitura.
Ap0Gs a mesma, assistiu ao video, mas ndo fez comentarios. Ao iniciar o jogo de plataforma, como
C3, posicionou os dedos nos comandos. Além das estratégias ja observadas quando utilizou 0s
jogos pela primeira vez, na Fase 2, C4 criou varias outras, como se afastar do chefdo, se
posicionando em uma plataforma anterior e entdo atirando, para o avatar ndo ser eliminado em
decorréncia da proximidade do campo de forca do chefdo. C4 obteve 15, 38 e 29 pontos na
primeira tentativa e 29, 38 e 26 pontos na segunda tentativa do jogo de plataforma.

Na tabela 11, a seguir, s&o expostos os resultados por crianga no jogo de quiz, comparando-

0s aos da Fase 2:

Tabela 11. Comparacéo de acertos por crianga no quiz na Fase 2 e na Fase 3

Participante C3 Participante C4
uestao ase ase ase ase
Questa Fase 2 Fase 3 Fase 2 Fase 3
1 \% \% \% \
2 \% \% \
3 \% \
4 \% \% \
5 \% \% \% \
6 \% \% \% \
7 V V V \
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Como pode ser observado na tabela anterior, C3 e C4 acertaram todas as questdes do quiz.
As duas criancas demonstraram motivacdo e responderam com sorrisos ao som das palmas,
consequéncia aos acertos das questdes.

Mesmo apds oito meses da realizacdo do grupo focal e sete meses da intervencdo com os
jogos, a intervencdo pareceu manter os efeitos positivos, pois ndo s6 as criangas recordavam 0s
comandos e nome dos jogos, mas se lembravam das informagdes repassadas, como os fatores de
risco, por exemplo.

Em relacdo as estratégias de enfrentamento e sentimentos desencadeados pelo adoecimento
do familiar, os dados da Fase 3 indicam a necessidade do acompanhamento psicol6gico para
auxiliar as criancas a lidarem com as demandas decorrentes do cancer na familia.

Cabe mencionar que, ao final da intervencdo, na sala de espera, conversando com a mae de
C4, a pesquisadora foi informada que a paciente ja havia terminado o tratamento, entretanto, C4
nao havia sido comunicado. A pesquisadora informou a mée a importancia de dialogar com o filho
sobre a doenca e as percepcdes do filho, principalmente sobre o término do tratamento. Ao ser
informado, C4 soltou um longo suspiro, sorriu e abragou a pesquisadora. Também na sala de
espera, o familiar em tratamento de C3 se aproximou e conversou com a pesquisadora sobre seu
tratamento e efeitos colaterais, em linguagem técnica. Talvez este seja um motivo pelos quais C3

apresenta linguagem técnica, porém nao compreende seu significado completamente.

5.4. Estudo 2

Oito criancas participaram da intervencéo seguindo o molde da Fase 2, tendo em média a
duracdo de 35 minutos cada. O grau de parentesco variou entre neto(a) (n=5), filho(a) (n=3) e
enteado (n=1) e os diagndsticos variaram entre mama (n=5), bexiga (n=1), préstata (n=1) e pulméo
(n=1). A sequir, na figura 4, a distribuicdo espacial durante intervencdo, enquanto na Tabela 12
consta a caracterizacdo da amostra:



Porta

Pia O

Pesquisadora Crianca
Banco Computador
Mesa -
Netbook
Filmadora
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Observadora O -

Janelas

Figura 4. Distribui¢do espacial no Estudo 2

Tabela 12. Dados de identificacdo dos participantes do Estudo 2

Parentesco  Localizacdo  Tratamento
Participantes Escolarizagao com do tumor do proposto
paciente paciente parao
paciente

C5 7 1°ano Neto Mama QT/CIR/RT
C6 11 4° ano Filha Bexiga QT/CIR/RT
C7 9 4° ano Filho Mama QT/CIR/RT
Ccs8 11 6° ano Filha Mama QT/CIR/RT
C9 8 1°ano Enteado Proéstata QT

C10 11 6° ano Neto Pulmao QT/RT

Cil1 11 6° ano Neta Mama QT/CIR/RT
Ci12 8 2% ano Neto Mama CIR/QT/RT

CIR= Cirurgia; QT= Quimioterapia; RT= Radioterapia.

5.4.1. Analise das entrevistas

As categorias, aqui expostas, foram elaboradas da mesma maneira ja explicitada no estudo

anterior. Em seguida, na Tabela 13, estdo listadas as definicdes de cada categoria, 0s respectivos

temas e alguns exemplos de verbalizac&o.



Tabela 13. Dados da entrevista referente ao Estudo 2
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Categoria 1 — Conhecimento do diagndstico e tratamento

Definicdo: Relatos que remetem aos conhecimentos sobre a doenga e tratamento

Subcategorias

¢ Nome dado a doenca e Fatores de protecdo
e Informagdes sobre a doenca e Informagdes sobre o tratamento
e Fatores de risco e Efeitos colaterais

Exemplos de verbalizagoes

C5 e C9 relatam “Cancer”, mas nao sabem identificar o local do tumor

C6: “Esta tratando pra tirar cancer, acho que ¢ isso (Vocé sabe o local?) Na bexiga”
C7, C8 e C11: “Cancer de mama”

C10: “Cancer de pulmao”

C12: “Cancer (Vocé sabe o local?) Na axila e também ta no seio”

C5, C7, C8, C9 e C12 relatam ndo conhecer os fatores de risco
C6: “Bem antes, antes dele virar crente, ele fumou”

C10: “Sim, porque ele tem uma pré-tendéncia familiar, porque varios, €, o pai dele e os irmdos morreram com céancer € ele fumava”

C11: “Sé6 que ele ¢ do cigarro, essas coisas assim”

C5 e C11 afirmam ndo conhecerem os fatores de protecao.

C6: “Ter uma vida saudavel, cuidar bem dela, comer alimentos adequados, evitar bebida alcodlica, cigarros, drogas. Muitas coisas até”
C7: “Cuidar bem do paciente (E se a pessoa ainda ndo tem cancer?) Cuidar bem da salde (E como a gente cuida bem da satide) Comendo [siléncio], se

importando com a saude. S6. Comendo feijdo, arroz, s6 (E o que é “se importando com a saude?) E cuidar bem da saude (Tem mais alguma forma da gente

cuidar bem da satde, além de comer?) Nao”

C8: “Cuidar bem da saude. O que a gente come? Cuidando, comendo coisas que podem, ndo comendo muita besteira”

C9: “Nao beber pinga (Algo maiS?) Nido sei”

C10: “Sei la, sei nao” (Sabia que tem como?) Aha (Mas vocé ndo sabe como?) Nao (E como vocé sabe que tem como se prevenir?) Minha mae, ela sé falou

que, tipo, é prevenivel fumando, essas coisas”
C12: “Nao sei, € tomar remédio?”
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C5, C7 e C9 alegam nao terem informagdes sobre o tratamento, seja a quimioterapia, a radioterapia ou cirurgia.

C6: "Eu acho que [siléncio] fago muita ideia ndo (\Vocé ja ouviu falar sobre quimioterapia, radioterapia, cirurgia?) Quimio até que ja me explicou que fica
deitado, ai me explicou uns negocios que eu ndo entendi muito nao”

C8: “Quimioterapia, mas ndo sei como é. Quando ela [made] comecgasse a quimioterapia o cabelo ia cair, que se a quimio ndo desse certo ia ter que tirar a
mama”

C10: “Quimioterapia e vai comegar a fazer radioterapia em janeiro do ano que vem (E vocé sabe o que é a quimioterapia e a radioterapia?) A quimioterapia €,
sdo varios remédios que combatem o cancer, o tumor e radioterapia € um raio-X, que pode ser s6 um, num s6 lugar ou aquela que chama, é uma 3D, que vai
trés raios”

C11: “Tem que vir toda vez que o médico manda, tem que [siléncio] quimioterapia, tem que tomar muito remédio que o médico passa [quimioterapia] ela tem
que vir uma vez no més, ai o médico fica fazendo, ai ela chega de manha e fica até de tarde, fica aqui no hospital. Que ajuda a diminuir mais o cancer (Como é
a quimioterapia?) Acho que é uma injecdo, ai no finalzinho ela vai ter que operar”

C12: “Toma remédio (Ja ouviu falar em quimioterapia?) Aha, ¢ um tratamento (E radioterapia?) Aha, deixa careca, né?”

C5 “Fraca”

C6: “Rosto mais novo, mais calmo, andando bem, memoria mais boa (pesquisadora explica o que sdo efeitos colaterais) Sim, deu ja. Ele ficou com alergia”
C7 e C9 relatam ndo terem percebido efeitos colaterais.

C8: “Do6i muito, tem hora que da umas pontadas, cabelo cai”

C10: “Vomito, dor de cabega, ah esqueci tudo, mas minha mae me falou”

C11: “FEla ficava muito é, molinha, cansada, ai ela ndo conseguia ficar em pé”

C12: “Deixa careca (Tem mais alguma coisa?) Tem nao”
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Categoria 2 — Preocupacdes

Defini¢do: Principais inquietacdes a respeito da condigédo de ter um familiar com cancer

Subcategorias
e Sentimentos desencadeados pela situacdo
e Pensamentos sobre a situacdo
e Enfrentamento

Exemplos de verbalizagoes

C5 “Nao sei”

C6: “Acho que triste, porque as pessoas ja zombavam da cara dele, que ele ndo era pastor, que pastor ndo era assim de ficar esquecendo coisa [siléncio] fica
falando que s6 porque ele tem cancer quer dizer que eu também posso ter no futuro. Eu fico com medo”

C7: “Triste, porque ela tem cancer, ela pode morrer e a gente vai ficar sem mae. De vez em quando ela fica triste, ai eu fico perto com ela, ela me abraga”
C8: “Chato ¢ ruim, fico cuidando dela. Fico ajudando minha mae a cuidar da sobrinha”

C9: “Ruim (Por qué?) Porque é ruim. Tenho medo dele morrer”

C10: “Ah sei 14, fico triste, posso perder ele a qualquer momento, porque o cincer € uma doenga incuravel (Quem te disse?) A tv (E isso € verdade?) Eu sei
que o tratamento pode matar o cancer [disse sorrindo] até que o cAncer do meu avo pode ser tratado e sumir, né?! Eu sei que ele tA mal, mas ndo vai adiantar
de nada. Se ele morrer eu ndo vou poder fazer nada”

C11: “Meio ruim, porque nunca se sabe, né. Pode ser qualquer momento. Ela ndo pode se aguentar na cirurgia e acontecer a tragédia ou entdo ndo (Quem
disse iss0?) Ela mesma [av0] fala, porque nunca se sabe se ela volta da cirurgia viva ou morta (E como vocé se sente com isso?) Mal”

C12: “Ruim [na época que a ava iria realizar cirurgia] hoje t& mais ou menos bem

C5 diz ndo saber o que pensa sobre a situacdo

C6: “Pelo menos ainda tem uma segunda chance de melhorar”

C7: “Nada. Que ela ndo esteja mais com cancer e vi que ela ndo pode ficar pegando muita raiva”

C8: “Penso pra acabar logo e sair junto com ela”

C9: “Esqueci”

C10: “Pra mim ¢ uma doenga que vem e pode sair também, eu ndo me sinto muito abalado por causa disso”

C11: “Que deve ser ruim, ficar tomando a quimioterapia, tem que fazer as coisas, mas num da porque fica cansado, ai tem que ficar vindo no hospital, o seio
também deve doer”

C12: “Nao penso nada sobre”

C5: “Brinco no computador”
C6: “Tento esquecer, chamo minhas amigas pra brincar, brinco de médica, de psicologa”
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C7: “Penso que ela ndo esteja mais com cancer, tento fazer minha mae ndo passar muita raiva (Mais alguma coisa?) fica se importando com ela”
C8: “Fico na minha e cuido da minha mae (O que significa “fico na minha”?) Nao ficar espalhando”

C9: “Brinco de correr, de carrinho”

C10: “Eu vivo a minha vida normalmente, eu ajo normalmente”

C11: “Nao sei ndo. Choro sozinha. Converso com a mae da minha irma, s6”

C12: “Deitava com a minha mae, conversava sobre a minha vo, s6 [na época da cirurgia]”

Categoria 3 — Comunicagao

Definigcdo: Expressdes que se referem a revelacdo ou ndo do diagnéstico e tratamento do familiar com cancer

Subcategorias
e Suporte cognitivo
e Suporte emocional

Exemplos de verbalizacGes

C5 afirma que sua mée Ihe contou ha dois meses que avo tinha cancer, mas nao Ihe explicou o tratamento.

C6: “Tia explicou, minha mie e meu pai” Eu sei que é um tumor, ele cresce e atrapalha, um pouco, sente varias dores, faz a pessoa urinar sangue. Meu pai
que me explicou”

C7: “Ja, minha mie, que é porque um dia eu fiz muita raiva pra ela e ela passou mal e teve cancer (Foi por isso que ela teve cancer?) mas ela ja tava com
cancer ja (Entdo, foi porque fez ela passar raiva ou ndo?) Foi (Serd que foi mesmo?) [C7 acena que sim] (Vocé acha gque porque vocé fez ela passar raiva ela
ficou com cancer?) Nao, quando eu fiz ela passar raiva ela ja tava com cancer (Ai vocé fez ela passar raiva e aconteceu o qué?) Ela passou mal (E o que ela te
falou sobre a doen¢a?) Hmmm, esqueci”.

C8: “Minha mae”

C9 afirma que ndo Ihe explicaram sobre a doenca ou o tratamento.

C10: “Minha mae contou tudo”

C11: “Minha v¢ disse que pode dar em qualquer lugar do corpo. Que pode ser o maligno e o benigno. O maligno se espalha rapido pelo corpo e o benigno
ainda tem tratamento (A sua vo tem qual tipo?) Acho que é o benigno, porgue minha v disse que o maligno se espalha rapido e ela sé ta com ela ha mama
(Isso tudo foi sua v6?) Foi mais ou menos, outras coisas eu também fiquei sabendo na escola, na tv. Na escola as professoras ficam falando |4 sobre o cancer,
tem que ficar fazendo o tratamento, sobre o benigno e o maligno, ai eu também néo sabia muito sobre o benigno e o maligno. Ai eu cheguei em casa, ela
[av6] me falou como era 0 maligno e o benigno eu ja sabia 0 que ndo era. Na televisdo, toda vez que passava aquelas propagandas de cigarro eu ja percebia,
porque eles ficam falando ‘causa cancer’, um bocado de coisa”

C12: “Irma [disse sobre o tratamento], mée [falou sobre a doenca] e minha vo falou o resto, que tinha um negdcio aqui [na axila] e um negécio que tava
enraizado”
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C5 relata ndo conversar com ninguém

C6: “Néo converso com ninguém, ndo confio muito nas pessoas da minha sala, nem com prima, nem com a mie. Pego um caderno ¢ escrevo tudo o que
sinto. E a tinico objeto que eu conhego pra mim conversar, colocar tudo o que eu sinto”

C7: “Com a minha irma, sobre minha mae. Que ¢ pra gente nao fazer muita raiva nela sendo vai piorar (E quem disse sobre isso?) eu que pensei”

C8: “Nao”

C9: “Nao (Vocé conversaria com alguém?) Com minha mae, mas tenho medo dela ficar triste”

C10: “Néo (Por qué?) Nio sei. Ndo tenho muito o que pensar nem o que sentir. Ai eu gosto do meu avo, mas sei que todo mundo um dia vai ter que morrer,
ndo tem como evitar, de uma maneira brutesca [bruta] ou nao”

C11: “Converso com a méde da minha irma, s6”

C12: “Com minha mae, antes quando ela [avd] fez cirurgia. Eu falei ‘Por que minha v6 ta assim?” (O que a sua maée te disse?) Porque ela tava doente. Hoje
eu ndo converso ndo, porque saiu o negdcio [fez cirurgia]”
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De acordo com os participantes, somente C5 e C9 ndo identificaram a localizacdo do
tumor. Como C5 ndo residia com a paciente, mas C9 sim, a informacao sobre o local do tumor ndo
pareceu estar relacionada a crianca residir ou ndo com o paciente. Questionadas sobre os fatores de
risco, novamente C5 e C9, assim como C7, C8 e C12, relataram ndo reconhecer possiveis fatores
atrelados a neoplasia. Dentre as outras trés criangas, que citaram o tabaco como fator de risco, C10
acrescentou fatores genéticos.

Exceto C5, que ndo identificou ambos os fatores de protecdo ou risco, os resultados obtidos
quanto aos fatores de protecdo sugerem que as criangas que reconhecem estes, como C6, C7, C8 e
C9, néo os relacionam aos fatores de risco. De forma semelhante, C10 e C11 citaram fatores de
risco, porém nao reconheceram seu oposto como fatores de protecdo. C6, C9 e C10 aparentam ter
respondido as questdes de acordo com o familiar em tratamento, isto €, ndo citaram fatores que
influenciam o desenvolvimento de cancer para a populacdo em geral, mas apenas os fatores que
acreditam ter influenciado o desenvolvimento do cancer de seu familiar.

Quanto a subcategoria Informacdes sobre o tratamento, mais uma vez C5 alegou nao ter
qualquer informacdo a respeito. C7 e C9 também nao souberam fornecer informacdes sobre o
tratamento. As outras criancas, com excecdo de C10, referiram informacBes relativas do
tratamento, como 0s nomes do tratamento e que oS mesmos estavam relacionados ao uso de
medicacao, entretanto a informacéo ndo era aprofundada, mas uma breve no¢do do que ocorria no
hospital. C10 demonstrou o nivel mais completo de informacdo, com explicagdes sobre as
possibilidades de tratamento e quando o familiar iniciaria a préxima etapa. Quanto a subcategoria
Efeitos colaterais somente C7 e C9 ndo identificaram tais efeitos apresentados por seus familiares.
Cabe ressaltar que as terminologias “fatores de risco”, “fatores de protecdo” e “efeitos colaterais”
precisaram ser esclarecidas para todas as criancas, com utilizacdo de exemplos e contextos para que
as criancas compreendessem. Kennedy e Lloyd-Williams (2009) apontam que criancas familiares
de pacientes em tratamento sentem-se impactados pelos efeitos colaterais do tratamento e ver o
familiar doente ou sofrendo é vivenciado com dificuldade. Os mesmos dados foram encontrados
por Haverman e Eiser (1994, conforme citado por Woodgate, 2006). Apesar das criangas ndo terem
expressado verbalmente sua preocupacgdo, o tom de voz das mesmas ao responderem esta pergunta
revelou que sentem dificuldade em lidar com os efeitos colaterais do familiar em tratamento.

Exceto C5, que respondeu “Nao sei” ao como se sente, as outras sete criancas
mencionaram sentimentos negativos, como ‘tristeza’ (C6, C7 ¢ C10),‘ruim’ (C8, C9, C11 e C12),
‘mal’ (C11), ‘impoténcia’ (C10) e ‘mais ou menos bem’ (C12). O receio de morte do familiar em
tratamento também foi mencionado por quatro criancas (C7, C9, C10 e C11) e o de desenvolver a
doenca por uma (C6). Os resultados da subcategoria Pensamentos sobre a situagdo apontam que,
enquanto C5 afirma ndo identificar seus pensamentos relacionados a situacdo, C9 afirma esquecé-

los e C12 ndo pensa nada sobre, outras criangas mencionam pensamentos de esperanga (C6, C8,
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C10). C7 afirma refletir sobre a relagdo que acredita existir entre o cincer da mae e “passar raiva” e
C11 sobre os aspectos negativos e limitantes do tratamento. Os sentimentos negativos e
pensamentos vivenciados pelas criangas estdo de acordo com o que a literatura aponta como
esperados, inclusive a preocupacdo com a propria salude (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009;
Woodgate, 2006) e o receio da morte do familiar em tratamento oncoldgico (Cancer Council, 2010;
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Lewis, 2010; Pedrolo & Zago, 2002). A fala de C8 sobre seu
pensamento relacionado ao fim do tratamento para voltar a sair com o paciente, € encontrada na
literatura como “retorno ao modo de ser da familia” (Woodgate, 2006).

Como estratégias para lidar com o contexto de doenca na familia, somente duas criangas
mencionaram que conversaram sobre seus sentimentos com alguém (C11 e C12). As outras seis
criancas citaram como estratégias atitude positiva (C7), continuar a vida (C10), distracdo (C5, C6 e
C9), ndo falar sobre (C8) e aproveitar ao maximo o tempo e apoiar o familiar doente (C7 e C8).
Assim como no Estudo 1, todas as estratégias relatadas sdo focadas na emocédo (Kennedy & Lloyd-
Williams, 2009). O Cancer Council (2010) aponta que a maioria das crian¢as com idade entre seis
e 12 anos, com familiar diagnosticado com cancer, deseja que sua vida pareca a mais normal
possivel, assim como C10; ou como C8, que prefere que seus amigos nao saibam.

De acordo com seu relato, C9 foi a Unica crianga que ndo recebeu informagGes sobre o
diagnostico e a doenca. A C5 o diagndstico teria sido revelado dois meses antes, mas somente o
nome da doenca lhe foi informado. C6 afirma ter recebido informacdes de trés pessoas distintas,
entre elas o paciente, porém ndao compreendeu o que lhe foi revelado. C7 relata que sua mae lhe
explicou a doenca e o tratamento, mas ndo recorda as informac6es. C7 revela crer que a piora do
estado de salde da mée é resultado de seus comportamentos inadequados. Revelar o préprio
diagnostico ou de outrem pode causar ansiedade, ser assustador e perturbador (Cancer Council,
2010) e os pais podem ndo identificar maneiras de revelar e de explicar o diagnostico e/ou o
tratamento (Lewis, 2010; Lewis & cols., 2006). Esses dados podem explicar porque C6 e C12
foram informados sobre a doenca por trés familiares e, ainda assim, terem conhecimento restrito. A
crenca disfuncional, aqui definida como disfuncional, por causar-lhe demanda emocional, relatada
por C7, é encontrada na literatura como algo recorrente entre familiares infantis de pacientes
oncoldgicos, como, por exemplo, a criagdo de uma relagdo entre comportamentos da crianga e o
surgimento da doenga (Cancer Council, 2010; Simpson, 2005), ou a piora do estado do paciente
(Lewis & cols., 2006; Pedrosa & Valle, 2000).

Ainda considerando o Suporte cognitivo, C8 e C10 apontam que suas maes prestavam tal
suporte. C11 e C12 receberam informacGes por meio de varios familiares e outros adultos ou meios
de comunicagdo, porém ndo as compreenderam corretamente ou a informacdo revelada era
incorreta. Para C11, a avo lhe teria revelado que seu diagnostico é um cancer benigno, que tem

tratamento e que ndo apresenta risco de metéstase, enquanto os que atingem outros sistemas do
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organismo sdo canceres malignos. C11 cita ainda informacdes aprendidas na escola, porém ndo
compreendidas, e propagandas de cigarro como transmissoras de informagdo. C12, que recebeu
informac6es por trés fontes, afirma que a irma Ihe informou que a radioterapia causava alopecia. A
informacdo ndo estaria equivocada se a area de radiacdo estivesse restrita a regido de cabeca e
pescoco, mas a localizagdo do tumor é na mama.

Crencas equivocadas, como as citadas acima, sdo perpetuadas dentro do contexto familiar
(Simpson, 2005; Travares & Trad, 2005) e, dependendo da disfuncionalidade das crencas, podem
causar a sensacdo de abandono, tristeza e raiva (Woodgate, 2006). Criancas com idade entre seis e
12 anos, ja podem ter ouvido sobre o cancer, mas talvez ndo saibam como ele se desenvolveu, nem
por qual motivo (Cancer Council, 2010). As criancas preenchem as lacunas de informag¢Ges com
teorias proprias que, usualmente, seguem relacdes causais simples, como C7 (Lewis & cols., 2006;
Pedrosa & Valle, 2000). As criancas também podem crer em informacdes incorretas,
particularmente se providas por figuras de autoridade (Cancer Council, 2010), como a avé de C11
e a irma mais velha de C12.

Algumas criancas afirmaram ndo expressarem 0 que sentem (C5, C6, C8, C9 e C10),
porém por motivos distintos. C6 afirma ndo confiar nas pessoas, C9 por medo de deixar a mae
triste, C10 acredita que ndo tem o que pensar ou sentir, porém completa sua resposta se referindo,
novamente, a impoténcia diante da morte do avé. C5 e C6 ndo deram uma razdo. C7 afirma
expressar suas preocupacdes a irma, no entanto, elas dizem respeito aos cuidados que ambas devem
ter para com a mae, com o objetivo de ndo piorar o estado da paciente. C11 busca suporte com a
mae da irma (sdo irmas por parte paterna) e C12 afirmou ter buscado suporte com a mée durante o
processo de cirurgia da avo, no momento da pesquisa ela ndo via necessidade de conversar com a
mae, por acreditar que a cirurgia foi curativa.

Enquanto C7 conversa com sua irma sobre nao deixar a mae triste, C9 ndo expressa o que
sente para a mée para ndo deixa-la triste. As criangas podem vivenciar sentimento de culpa pelo o
gue disseram ou fizeram com o familiar com cancer ou familiares que estdo ocupados e
sobrecarregados, assim elas tentam se comportar da forma que acreditam ser a mais adequada
possivel (Cancer Council, 2010; Lewis, 2010). Como C7 e C9, outras criancas familiares de
pacientes com cancer se comportam de maneira a ndo preocuparem seus pais com suas proprias
necessidades (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Pedrosa & Valle, 2000).

Intervencgéo

C5 manifestou dificuldade de leitura, lendo letras e ndo as unindo em palavras, sem extrair
o significado. Por exemplo, a palavra “que” era lida pela crianga Q(siléncio)U(siléncio)E. No jogo
de plataforma a situacdo de dificuldade se repetiu, porém relacionada & demora na resposta de

deslocamento e atirar com o avatar. O avatar foi eliminado 10 vezes em dois minutos. A crianga
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conseguiu chegar a segunda fase na 192 tentativa. No entanto, na terceira tentativa, na segunda fase,
a crianca havia criado estratégias para chegar até o ponto mais desafiador da mesma, no qual a
crianca precisa perceber que as plataformas tém alturas diferentes e somente uma permite avancar
na fase, em dire¢do a Ultima. C5 conseguiu eliminar o chefdo na terceira tentativa da ultima fase.

C6, no inicio da intervencdo, relatou davida sobre como explorar o site, afirmando ser a
primeira vez que tinha contato com um, pois usualmente digita 0 nome dos jogos que lhe interessa
em ferramentas de busca e os joga. A pesquisadora lhe explicou que este site continha informacGes
sobre o cancer e seus tratamentos, assim como trés jogos, todos com contetdo relacionado ao
cancer. Apos os esclarecimentos, a crianga leu a pagina inicial, com poucos erros e escolheu o0s
jogos. A crianga aparentou interesse pelo tema e pela intervencdo, afirmando que ja havia discutido
algo semelhante com seu pai — o0 paciente, e que compartilharia o endereco do site na escola.

Com C7, a leitura da pégina inicial do site foi realizada em dupla, pois a leitura de C7 era
irregular, também aparentando dificuldade em compreender o sentido das palavras quando lia. C7
apontou diretamente para os jogos enquanto lia a pagina inicial. Durante a apresentacdo do video a
crianca ndo focou sua atengdo no mesmo e ao final afirmou ter aprendido que “é para ndo pegar
sujeira”. A pesquisadora questiona em qual momento do video foi exibida tal informacdo, mas a
crianca ndo responde, por ndo existir tal momento. A crianca revelou erros na compreensao das
informacgbes veiculadas pelo video e pelos jogos, sendo necessario explica-las novamente. C7
tampouco mostrou interesse pelo quiz, clicando nas respostas sem ler todas as alternativas ou
mesmo sem ler a questdo.

C8 aparentou entrar em estado de flow, percebido por seu engajamento nas atividades,
sobretudo nos jogos. A crianga criou estratégias para o jogo de plataforma rapidamente, mesmo
afirmando ser a primeira vez que jogava algo do género. O quiz foi jogado duas vezes e C8 acertou
as guestdes gque errou na primeira tentativa. A pesquisadora percebeu dificuldade da crianca em
compreender a palavra “exposicdo”, explicada como “pegar sol” ou “ficar no sol”, e “nauseas”,
sendo explicada como enjoo.

A intervencdo com C9 foi a mais longa, uma vez que era o primeiro contato da crianga com
a plataforma digital. ExplicacGes sobre o que era um computador, como utilizar o0 mouse, 0 que era
a internet e site foram necessarias. C9 escolheu ler as informagdes disponiveis primeiramente e
depois acessar 0s jogos. A criacdo de estratégias tomou mais tempo, comparando-a as outras
criancas, como perceber que para eliminar as células que se deslocavam no alto e subir em alguma
plataforma, era indispensavel juncdo de dois comandos (cimatatirar) e (cima+lado),
respectivamente. No entanto, ao final da segunda fase, C9 ja havia identificado outras trés
estratégias (iniciar fase 2 atirando, esperar células que se deslocam no alto passarem pelo avatar

para depois atirar, unir trés comandos para subir nas plataformas rapidamente — lado contrério a
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plataforma+cima+lado da plataforma). C9 obteve o maior nimero de pontos no jogo de plataforma,
considerando toda a amostra, com ampla vantagem.

C10, que leu o contetdo do site sem dificuldades, clicou imediatamente em “Jogos” e
questionou se poderia realizar download dos jogos. A pesquisadora lhe disse que sim, mas que
antes a crianca assistiria um video. Ao final do video, C10 afirmou ter gostado do mesmo, ja que
ele informa os fatores de risco relacionados ao cancer. Considerando o jogo de plataforma, C10
afirmou diversas vezes que iria desistir, provavelmente, pela dificuldade em acionar os comandos
de deslocamento e tiros, assim como ter o avatar eliminado repetidas vezes pela inteligéncia
artificial. Entretanto, continuou a jogar, eliminou o chefdo e obteve o segundo maior escore da
intervencao.

C11 escolheu ler sobre o tratamento, previamente aos jogos. Ainda que demonstrando boa
leitura, a crianga teve dificuldade em assimilar as informagoes da pagina “Cancer e seus principais
tratamentos”. Isso pdde ser deduzido pelo fato da crianga ndo reler as frases nas quais cometeu
equivocos, como, por exemplo, “falta de exército”, ao invés de “falta de exercicio”. Apos o video,
C11 relembrou informacGes relacionadas aos fatores de protecdo, aprendidas por meio de sua mae.

No jogo de plataforma C11 teve dificuldades em utilizar as setas de deslocamento e,
simultaneamente, pressionar a tecla de tiro. Apesar de estar com sua atencdo focada no jogo, de ter
finalizado rapidamente todas as fases do jogo e de ter sorrido, sutilmente, ao acertar as questfes do
quiz, C11 ndo pareceu se entreter com os jogos da mesma forma que o fez com o video. C11
respondeu de forma equivocada a primeira pergunta do quiz, mas a acertou quando refeita em outra
ordem sintatica.

C12 realizou a leitura de maneira silabica, lendo as palavras, mas ndo compreendendo seu
sentido. Apds leitura da pagina inicial, a pesquisadora releu a informacdo juntamente com a
crianga, que escolheu “Jogos”. No video, a crianga relacionou a figura que representa o cancer com
o tumor “enraizado” da avo, que necessita de quimioterapia e radioterapia. Durante o jogo de
plataforma aparentou estado de flow, percebido por suas reagdes durante o jogo, como “Ih, legal”,
ao constatar a possibilidade de eliminar as células pulando em cima das mesmas, além de simular
com 0 corpo 0s movimentos do avatar.

Enquanto jogava o quiz, C12 expressou frases como “Legal” e sorriu ao acertar as questoes
e ouvir as palmas. A crianga expressou em voz alta seu pensamento nas duas ultimas questdes, com
“Cirurgia ¢ pra tirar, Quimioterapia é remédio, Radioterapia ¢ pra tratar”, e na pendltima, “Pode
(nausea), pode (vomito), pode (queda do cabelo)”, clicando em “Todas acima”, na ultima. Ao final

do jogo disse “E agora?”, com tom de entusiasmo, querendo saber se havia mais algum jogo.
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5.4.2. Auxiliar de pesquisa: observacoes
Duas auxiliares de pesquisa treinadas em como preencher o protocolo observaram as oito
sessOes individuais. Cada sessdo tinha a presenca de apenas uma auxiliar. A seguir, algumas

observacg0es das auxiliares:

Observacéo de C5

A crianga 1€ o texto com dificuldade e pausas entre as letras, ndo completando ou unindo as
mesmas em palavras. Percebida a dificuldade de leitura da crianca, a pesquisadora relé o contetdo
e pede que C5 leia palavras e frases curtas, como “Até logo!”. Questionada se a crianca prefere ler
ou jogar, C5 escolhe a intervencdo por meio dos jogos. Ao final do video, é questionado se havia
alguma informacao que ela ndo havia compreendido, mas a crianca ndo fez qualquer comentario.

Durante o jogo de plataforma C5 aparenta dificuldade em avancar no jogo. A pesquisadora
faz a mediacdo, informando que talvez o local que ele queira chegar ¢ muito alto. Em diversos
momentos a pesquisadora cogita oferecer ajuda, mas a crianga aparenta estar em estado de flow.
Como solucdo, a pesquisadora reforca as estratégias que funcionam. Apesar da dificuldade, ele ndo
desanimou e conseguiu eliminar o chefdo. Durante o quiz, C5 sorriu como reacdo aos aplausos
atrelados aos acertos do jogo.

Observacéo de C6

C6 1€ o contetido da pagina inicial com poucos erros e escolhe “Jogos”. Enquanto o video
carrega, C6 conversa com a pesquisadora que seu pai (paciente) estd ensinando-a a criar um site, no
qual a crianca pretende ter como tema o cancer e outras doencas, ensinar as pessoas a como tratar,
evitar o cancer, entre outras coisas. A pesquisadora mostra-se animada e solicita que, caso a crianca
realmente crie o site, Ihe mostre, pois seria de seu interesse. Durante todo o video, a crianca parece
entretida e com atencdo focada nas informacdes. Quando o video foi finalizado, C6 sorriu e disse
“Os mesmos sintomas que meu pai ta sentindo” e “Descobri que tem tratamento. Porque de vez em
quando a gente pensa que ‘Ah, tem cancer, ndo vai mais curar, ndo vai tirar mais nada, ndo tem
tratamento’, mas tem”.

No inicio do jogo de plataforma, a crianca solicitou informacGes sobre os comandos,
dizendo que hd um tempo ndo joga. Ao longo da primeira fase, a criangca comecou a sorrir e a
relatar seus pensamentos e descobertas no jogo em voz alta, como “Ah, ndo pode encostar neles
(células neoplasicas)”, apresentando estado de flow. A pesquisadora realizou uma mediagdo
colaborativa para auxiliar a crianga a se deslocar pela fase e reforgou as estratégias da crianca. C6
questionou se a pesquisadora criou 0 jogo, afirmando que gostou do mesmo e que iria mostra-lo
aos colegas da classe. A crianga pareceu ter dificuldade em compreender a primeira questdo do
quiz, relendo-a diversas vezes. Sorriu ao acertar e ouvir ao som das palmas. C6 sorriu todas as

vezes que acertou e ouviu as palmas. Ao final da intervencdo, C6 afirmou que a intervengdo
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“ensina a lembrar o que a gente viu, ensina também a como evitar, como poder ajudar no nosso
corpo, fazendo assim, tendo comidas adequadas para nossa saude, fazer nata¢ao”.
Observacéo de C7

C7 parece ndo focar na intervengdo, nas informagcfes do video nem se concentrar.
Conversou com a pesquisadora (“Foi vocé que fez?” “Vocé que ta falando?”), se mexeu muito,
olhou para o lado, olhou cinco vezes para a auxiliar. A crianca disse que entendeu “que pega cancer
por causa da poeira”. A pesquisadora perguntou em que parte ela ouviu isso, mas a crianca nédo
respondeu. A pesquisadora questionou se a crianga queria assistir novamente, ja que nao se
recordou 0 momento do video que remeteu a poeira e C7 concordou. Ao final da segunda vez a
crianca afirmou “é por causa do cigarro, da bebida”. A pesquisadora questionou Se no video
constava a informagdo sobre “passar raiva”? E a crianga respondeu que ndo. Por fim, a
pesquisadora reiterou que ndo é “passar raiva” que originou 0 Cancer ou piora o estado da mae. A
crianca afirmou entender e que iria viajar para Caldas Novas no final de semana e se protegeria do
sol.

Durante o jogo de plataforma, a pesquisadora mediou diversas vezes, com frases como
“Sera que ndo um lugar mais baixinho? A gente pode procurar!”, diante das dificuldades de C7 em
se deslocar pelas fases. C7 perguntou “é o policial, né?”, sobre o avatar, tendo a pesquisadora
confirmado e questionado o que o policial estava combatendo, tendo como resposta “por causa
desses bichinhos, pra ndo pegar negdcio. E microbio. Foi por isso que a minha méae pegou cancer.
Porque as bolinhas grudaram no peito dela por causa do cigarro, da bebida e do mau cheiro (da
comida)”. A pesquisadora retomou a explicacdo dos fatores de risco, como o cigarro e a bebida, sua
diferenca dos efeitos colaterais, assim como que o “cancer nao sdo microbios que vivem no ar e
grudam no corpo das pessoas”, e que os fatores de risco podem alterar as células e sua fungdo. A
mediacdo da pesquisadora foi fundamental para desmistificar as falsas compreensdes de C7. No
quiz a crianga permaneceu inquieta e pouco engajada na atividade, clicando nas respostas sem ler a
questéo.
Observacéo de C8

C8 leu toda a informacdo da péagina inicial sozinho, praticamente sem auxilio, com
pouquissimos erros de leitura. Finalizada a leitura, C8 relatou “Ah, prefiro jogar”. A crianga
permaneceu muito atenta durante o video e, terminado o mesmo, afirmou “E, deu pra saber
melhor” e “Nao vou deixar ela ficar no sol agora, comer as coisas que ndo deve, fazer exercicios,
fumar e beber (siléncio) ela nao bebe, usar boné”.

No jogo de plataforma, C8 se divertiu atirando e coletando as bolsas de quimioterapia. A
crianga finalizou o jogo em um curto intervalo de tempo, dizendo “tem que matar as células que
estdo doentes e, se matar a célula ruim, melhora a satde da pessoa”. A crianga jogou 0 quiz duas

vezes, com dificuldade em compreender a primeira questio e o que significava a palavra
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“exposi¢do”, na questdo 3. Aos acertos e ouvir as palmas, C8 respondeu com sorrisos. Durante a
intervencéo a crianga esteve engajada e motivada.
Observacéo de C9

A pesquisadora mostrou e explicou antes o que era um computador, o contetdo do site, as
informacfes, como “clicar”, o significa a seta do cursor e que ela se transformava em uma
“médozinha”. A crianga disse que queria ler e jogar, entdo a pesquisadora solicitou que a crianca
clicasse no link, mas a crian¢a ndo possuiu habilidade para tal. A pesquisadora leu e comparou as
informacBes com as figuras, perguntando a crianca qual 6rgdo ela reconheceu das figuras. A
crianga aparentou sentir-se avaliada e incomodada pela auxiliar e respondeu “Nao sei” ou
“Esqueci”. A pesquisadora apontou para cabeca e a crianca disse “E o cérebro”. Logo que o video
foi iniciado, a crianca olhou para a auxiliar desconfiada. Ao final do video a crianga afirmou que
“da pra entender melhor” com o video, mais do que com a leitura.

A crianca fez vérias perguntas sobre como funcionam os comandos do jogo de plataforma,
“Como faz pra subir?”, “E pra voltar pra tras?”. A pesquisadora explicou e pouco tempo depois o
parabenizou, pois ele conseguiu realizar as sequéncias. A crianca olhou para a auxiliar algumas
vezes, mas depois entrou em estado de flow, ndo olhando mais para a auxiliar, somente para a tela e
para o teclado. Ele demorou muito tempo para concluir as fases, mas a pesquisadora o reforcava,
com frases como “Quase, mas ¢ isso mesmo!” ¢ “Vocé esta indo pelo caminho certo”.

C9 gostou do jogo de plataforma, entdo a pesquisadora Ihe informou que ele iria jogar
outro, mas com perguntas e respostas. Cada vez que acertava uma questdo do quiz, a crianga sorria
e olhava para a pesquisadora. Ao final, a crianga respondeu “Achei legal” ao questionamento da
pesquisadora sobre sua impressdo dos jogos, e afirmou com a cabeca que 0s jogos auxiliam a
compreender a situacao de cancer do familiar.

Observacéo de C10

C10 leu rapidamente a pagina inicial e escolheu os jogos, mas como a pesquisadora lhe
informou que antes dos jogos a crianga assistiria um video, a mesma pareceu desanimar. A crianca
aparentou nao se entreter com o inicio do video, entretanto a partir de “tudo isso, na verdade, é
célula se multiplicando” a crianga mudou a postura e se aproximou da tela do computador. Apds o
video a crianga comecou a relaciond-lo com o que havia observado em seu contexto, como “meu
avo, por causa do tratamento, o cabelo dele caiu também, né”, “minha vo limpava a casa sempre
com o0 mesmo produto, s que ai depois que ele comegou a fazer o tratamento, ele comegou a ficar
enjoado do cheiro e comegou a reclamar. Ai trocaram o produto” e que, por meio do video,
aprendeu “como se pega o cancer e como tratar”.

C10 teve dificuldades no jogo de plataforma, tendo seu avatar eliminado diversas vezes, e
afirmou que iria desistir de jogar. A pesquisadora reforcava as estratégias corretas da crianga e

indicava outras maneiras de deslocamento pelas fases. A crianga aparentou sentir-se desafiada pelo
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jogo e, assim como no video, mudou a postura corporal, aproximou-se da tela e continuou jogando
até alcangar o objetivo. Ao final, perguntou “Acabou?”, aparentemente triste pelo jogo ter acabado.
A pesquisadora parabenizou a crianga pelos pontos obtidos e C10 sorriu e riu feliz. Assim como as
outras criangas, a crianca respondeu com um sorriso ao acertar as questdes e ouvir os aplausos.
Observacéo de C11

A crianca, que revelou relagdo proxima com a paciente, chamando-a de mée, ndo conhecia
a doenga, mas os cuidados necessarios durante a quimioterapia e os efeitos colaterais. C11 relatou
interesse pela leitura e ao ler sobre os efeitos colaterais reagiu com mudanca da expressdo facial.
Apos ler sobre os efeitos colaterais ao tratamento quimioterapico, a pesquisadora questionou o
porqué da expressdo facial e C11 relatou “Eu tinha gripado um tempo que ela (avo) tinha feito a
quimioterapia, ela falou ‘Ndo gripa agora ndo, se ndo eu também vou pegar da mesma gripe que
vocé’, e quando eu pego gripe é forte, mas ela ndo pegou porque a gente foi no hospital”. A
pesquisadora reforca o comportamento de a crianga ter comunicado aos familiares que estava
gripada e ter buscado auxilio médico, mas para que ela mesma melhorasse e ndo que ela precisaria
preocupar-se ou culpar-se por quadros que a avé desenvolvesse.

Em relagdo ao video, ao final deste, C11 disse “eu ndo sabia sobre a radioterapia, s6 sabia
sobre a quimioterapia, que a radioterapia parece com o Raio-X, o negécio do interno e externo e
aquele que tinha trés partes, do comprimido, da inje¢do e igual o soro, a quimioterapia”. A crianca
complementou “no video também tinha o negdcio sobre o sol, esse dai eu sabia, s6 que eu esqueci,
porque pelo sol, se vocé ndo passar creme de pele o cancer pode te atingir e vocé pode ficar com
cancer”. C11 afirma que a mie lhe disse “Passa creme!”, como comportamento com o objetivo de
se proteger dos danos do sol. O nivel prévio de conhecimento da crianga permitiu boa compreensdo
das informacdes. No jogo de plataforma e no quiz C11 mostrou menos interacao.

Observacéo de C12

Com dificuldade de leitura, C12 recebeu reforgcamento positivo durante toda a intervengao
e auxilio da pesquisadora em relacéo a leitura. C12 teve preferéncia pelos jogos e durante o video
aproximou o corpo da tela, com atengdo focada no mesmo. Ao surgir a figura do cancer a crianga
apontou e disse para a pesquisadora “Esse ¢ o enraizado”.

No jogo de plataforma aparentou estar entretido e em estado de flow, ndo s6 pelos
movimentos do corpo durante o jogo de plataforma, mas por expressar seus pensamentos em voz
alta como “Th, legal” e “Nossa, eles sao fortes”. No quiz a crianga solicitou ajuda da pesquisadora
para ler as questfes e sorriu ao acertar as questdes e ouvir os aplausos.

A seguir, sdo listados o percentual de acertos para cada questdo do quiz, na tabela 14, bem

como o percentual de acertos de cada crianga da Fase 2, na tabela 15:
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Tabela 14. Percentual de acertos para cada questio do quiz

Questéo 1 2 3 4 5 6 7
Acertos 62,5% 100% 62,5% 50% 100% 87,5% 75%

Tabela 15. Percentual de acertos por crianca no quiz no Estudo 2

Questbdes

Participantes 1 2 3 4 5 6 7 Total
C5 Vv \Y Vv Vv 57,14%
C6 Vv \Y \Y Vv Vv Vv Vv 100%
C7 \Y \ \ 42,86%
C8 \Y \Y Vv Vv Vv 71,43%
C9 \Y \Y \Y Vv Vv 71,43%
C10 Vv \Y Vv \Y \Y Vv Vv 100%
Cl1 \Y \Y Vv \Y Vv Vv 85,71
C12 Vv Vv Vv Vv Vv Vv 85,71%

Ao contrario do que ocorreu na Fase 2 do primeiro estudo, a ordem sintatica da questdo 1
do quiz pareceu induzir as criangas ao erro, pois quando repetida a pergunta em outra ordem, todas
as criangas assinalavam corretamente a resposta. De C5-C12 acertaram as questdes 2 e 5, a
primeira relacionada ao sistema imunologico, que indicava sua funcdo no corpo humano, enquanto
a segunda correspondia ao nome da doenca.

O acerto da questdo 5 era esperado, visto gque todas as criangas identificaram corretamente
0 nome da doenca durante a entrevista, entretanto, o acerto da segunda questdo ndo, ja que para
acerta-la era necessario que a crianca retivesse trés informacg6es distintas exibidas no video: home
do grupo de células e suas duas fungdes. As trés questdes com menor ndmero de acerto foram a 1,
3 e 4. Como dito anteriormente, credita-se 0s erros da gquestdo 1 a ordem sintatica da mesma. As
questdes 3 e 4, assim como 6 e 7, independente da alternativa assinalada, a crianga esta correta,
porém o jogo so6 considera a alternativa “Todas acima” como resposta.

C6, C10 e C11, que na entrevista creditaram ao cancer somente um ou dois agentes, e C8 e
C9 que ndo identificaram fatores de risco para o cancer, responderam corretamente a questdo 3, que
indicava quatro fatores de risco como a alternativa correta. C6, que identificou corretamente trés
fatores de protecdo na entrevista, C10 que identificou um, C11 que ndo o fez e C12 que o fez de
forma equivocada, acertaram a questdo 4, que também solicitava quatro fatores de prote¢cdo como
alternativa correta.

Sete criangcas acertaram a questdo 6, que correspondia aos tratamentos possiveis. Na
entrevista C6 e C11 relataram um tratamento, C8, C10 e C12 dois, enquanto C5 e C9 ndo

identificaram qualquer tratamento. Seis criancas (C6, C8, C9, C10, C11 e C12) responderam
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corretamente a questdo 7, sendo que na entrevista apenas C6 e C11 mencionaram um efeito
colateral, enquanto C8, C10 e C11 dois e C9 nenhum. Os resultados do quiz, comparados aos das
respostas das criangas nas entrevistas, sugerem que a intervencéo foi eficaz para o processo de
aprendizagem sobre o cancer, fatores de risco e de protecao, seus tratamentos e efeitos colaterais.

C5 e C7 foram as criangas com menor niimero de pontos no quiz, porém a primeira “errou”
as questbes 3, 4 e 7, que seguem a regra explicitada acima. C7 ndo pareceu estar motivada e
engajada no contexto, nao lendo as questdes do quiz. No entanto, o resultado significativo com C7
ndo foi avaliado pelo jogo, mas pela pesquisadora e observadora. Por meio do video e da
intervencdo colaborativa da pesquisadora, a crianca identificou como causas do cancer da mae o
tabaco e alcool e que seu comportamento ndo esta diretamente ligado a piora do prognéstico da
familiar, sorrindo e aparentando alivio. A crianca também conseguiu relacionar uma viagem
préxima a um ambiente ensolarado e a necessidade de utilizar protetor solar, indicando que a
intervencdo teve como consequéncia o aprendizado sobre a promocdo de salde e a prevengdo de
doenga.

As duas criancas que tiveram maior nimero de acertos no quiz, C6 e C10, j& tinham
conhecimento prévio sobre a doenca e seu tratamento, no entanto, suas respostas foram
aprimoradas ao longo da intervencdo, como pode ser observado ao se comparar suas entrevistas
com seus acertos das questdes 2, 3, 4, 6 e 7. C9 foi a crian¢a que, comparando suas respostas na
entrevista e acertos do quiz, teve maior mudanga de desempenho, pois a acertou as questdes 3, 6 e
7, que correspondiam as informac6es ndo identificadas anteriormente na entrevista.

Das oito criancas, somente C9 e C11 escolheram ler primeiramente as informacdes na
pagina “Cancer e seus principais tratamentos”, previamente aos jogos. Apesar de C9 ter sido a
crianca com maior mudanga de desempenho, ndo é possivel afirmar que ha relacdo entre a leitura
prévia e os acertos, que as informacbes foram assimiladas por meio da leitura, reforcadas e
acomodadas em consequéncia do video. Assim como no estudo de Diefenbach (2004), no qual a
maior parte dos participantes (83%) preferiu 0 uso de software, seis criangas (75%) também
escolheram imediatamente o ‘aprender jogando’ ao ‘lendo’ sobre o assunto. As duas criangas que
leram e jogaram, ao final da intervencéo, indicaram preferéncia em aprender por meio dos jogos.
As oito criangas afirmaram, ao final da intervencdo, que os jogos facilitaram o entendimento da
situacao.

Exceto por C7, que ndo pareceu se sentir engajada na intervencdo, a utilizagdo de TIC
pareceu ser indicada para ambos 0s géneros, como encontrado no estudo de Hahn e cols. (2004).
Tampouco foram encontradas relagdes entre a idade, o tempo de ensino formal escolar e o contato
prévio com plataformas digitais com os acertos do quiz e as estratégias para utilizacdo do jogo de
plataforma. Dessa forma, a intervencdo utilizando TIC, como ferramenta mediadora, mostrou-se

indicada até mesmo para C9, que utilizou um computador e a internet pela primeira vez, dado
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também encontrado por Edgar, Greenberg e Remmer (2002). A intervencdo realizada com a

crianga que teve seu primeiro contato com computador foi a mais longa (55 minutos e 22 segundos)

por necessitar maior colaboracdo para manusear os comandos, mas tanto seus resultados nos jogos,

quanto percepgdes dos beneficios da intervencdo foram semelhantes aos que possuiam a plataforma

em casa ou que a utilizavam periodicamente na casa de amigos.

Novamente, os resultados do Estudo 2 sugerem que C5, C6, C8, C9, C10 e C12 atingiram o

estado de flow durante os jogos e C11 durante o video. Mesmo sendo um jogo curto, de apenas trés

fases, e um video de poucos minutos, foi possivel constatar que as oito caracteristicas citadas

anteriormente por Csikszentmihalyi (1990, conforme citado por Anetta, 2010) foram satisfeitas

pelas sete criangas:

a)

b)
c)

d)

9)
h)

As criancas aparentaram sentir que a atividade podia ser completada com sucesso, ndo
tendo desistido de jogar, apesar das diversas elimina¢Ges do avatar.

Todas as criangas se mostraram focadas nos jogos.

As oito criangas reconheceram que o objetivo final do jogo era eliminar as células do
cancer e acertar as perguntas do quiz.

Tanto o feedback do jogo de plataforma quanto o do quiz eram automaticos —
eliminacgdo do avatar, palmas e buzina.

Observou-se pela expressao corporal o completo envolvimento dos sete jogadores com
a atividade.

A sensacdo de controle das acOes era possivel por meio da sequéncia de movimentos
necessaria para concluir os objetivos.

Com as caracteristicas 2 e 5 satisfeitas, deduz-se que a auto-consciéncia desapareceu.
Ocorreu alteracdo da nocdo de tempo, sugerida pelo fato das criancas terem

permanecido em atividade psicoeducativa, em média, por 35 minutos.

Considerando as cinco aprendizagens adquiridas por meio de jogos (Blanco, 2006), quatro

foram observadas na intervencéo:

Destreza motora em consequéncia dos jogadores terem experimentado e praticado
novos comandos no teclado.

Informacao verbal, que incluiu um amplo conteido verbal e escrito, que as criangas
necessitaram, para compreender e assimilar, para utilizar o jogo de plataforma.
Destrezas intelectuais, compreendidas como as informacbes aprendidas no jogo,
necessarias para jogar o quiz.

Estratégias cognitivas, observadas na atengdo focada nos jogos e concentragcdo no

video e leitura.
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De C5-C12 responderam com sorrisos as palmas de acerto do quiz, mostrando que o
estimulo sonoro é reforgador, conforme apontado por Ficheman (2008) e ajuda a crianga a interagir
e se sentir imersa no jogo (Anetta, 2010), facilitando o estado de flow. Como apontado por Anetta
(2010), o jogo deve parar quando a informagdo verbal — como a resposta correta do quiz, € mais
importante. Por isso, foi escolhido um som curto e a abertura de uma janela com a resposta correta
para designar erro na resposta no quiz. Reitera-se, portanto, a possibilidade da utilizacdo da TIC,
desde que haja como base uma aprendizagem colaborativa.

A intervencdo com C9, crianga que teve seu primeiro contato com computador nessa
pesquisa, indica resultado oposto ao encontrado por Coscrato e cols. (2010), que consideram o
analfabetismo digital como uma das desvantagens das intervengfes que utilizam tecnologia e que,
por essa razao, as intervencdes e sua aplicabilidade deveriam ser reavaliadas.

Nesse estudo, mais uma vez, ficou aparente a necessidade de que a intervencdo seja
realizada em dupla, pois criangas introvertidas ou com dificuldade de leitura necessitam de um par
mais capaz, seja ele um profissional ao seu lado, outra crianga ou um adulto que possa ler com a
crianca e para ela — visando facilitar a leitura e explicar qualquer palavra ndo compreendida. As
falas referentes ao medo da morte do familiar, as relacdes causais equivocadas e o receio de
desenvolver o cancer sdo outros pontos que reiteram a importancia da intervencdo em dupla, com
objetivo de acolher as demandas, validar os sentimentos e desmistificar falsas crencas.

Durante as entrevistas, 0s papéis de par mais e menos capaz se intercambiavam, ou seja,
qguando a crianca relatava seus sentimentos e percepcdes sobre o cancer do familiar, a
aprendizagem ocorria no sentido crianga-pesquisadora/auxiliar, e quando a intervencao tinha como
foco ensinar colaborativamente o que é o cancer, seus tratamentos, suas consequéncias e 0s jogos
em si, 0 par mais capaz era a pesquisadora. Assim o conhecimento mudava de sentido. O processo
da intervencdo teve como base a aprendizagem colaborativa, isto é, por meio da interacdo social
buscava-se que a crianca assimilasse as informagfes do site. O que ocorreu, como assinalado
anteriormente por Melo (2009), foi a construcdo colaborativa de um conhecimento a partir da
perspectiva dos pares envolvidos, mediado por uma ferramenta ludica.

O uso do video e do site indica a possibilidade e a capacidade de prover informacges sobre
os efeitos colaterais do tratamento, como percebido por C8 que, apos a intervencédo, afirmou que
aprendeu mais sobre cancer, que os vomitos e diarreia fazem parte do tratamento e que a mae pode
sentir todos ou s6 um efeito colateral. Comportamentos de promogdo de salde e prevencdo de
doenca também foram evidenciados por meio do video, como pdde ser observado no relato de C7,
guando disse que iria viajar para um local ensolarado e que precisaria se proteger do sol, ou quando
C6 comentou “Interessante, ensina também a lembrar o que a gente viu, a como evitar, como ajudar

nosso corpo... comendo comida adequada, fazer exercicios”.
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As falas de C6, ao afirmar que iria mostrar o site pra todos os seus colegas de sala, sugerem
gue a intervencdo aumenta o conhecimento das criancas sobre o tema foco e que pode levar as
criancas a refletirem seus habitos de salde, promovendo a salde e prevenindo doencas, além de se
tornarem multiplicadores do conhecimento em salde (Araujo & cols., 2010; Casarin & Piccoli,
2011; Kim & cols., 2010; Liévano-Fiesco & cols., 2009; Toscani & cols., 2007).

Ainda que a intervencado explicite uma série de comportamentos adequados para diminuir a
probabilidade de se ter cancer e o quiz relembré-los, ndo é possivel afirmar que a crianga ird seguir
tais comportamentos. Contudo, a educacdo pode ser 0 primeiro passo para uma mudanca de
comportamento em busca de uma vida saudavel. Paulo Hoff, diretor geral do ICESP, afirma que "E
fundamental que a prevencdo comece bem cedo, sendo ndo s6 uma preocupagdo com o presente,
mas, principalmente, com o futuro” (Assessoria de Imprensa, 2011, tltimo paragrafo).

Lewis (2006), com a experiéncia de ter sido familiar infantil de um paciente oncoldgico,
defende que as criangas nunca sdo jovens demais para compreender alguma explicacdo. O autor
afirma que, por ter sido privado de respostas concretas sobre a situacao, ele mesmo criava hipoteses
e argumenta que os adultos precisam conversar com as criancas para ajuda-las a compreender e
superar a situagdo de cancer de um familiar. O Cancer Council (2010) destaca que dialogar com as
criancas sobre o cancer oferece a elas a oportunidade de dizerem como se sentem e que €
compreensivel que perguntem, ja que talvez elas se sintam culpadas por sobrecarregarem tanto o
familiar enfermo, quanto o saudavel.

Crencas disfuncionais foram relatadas pelas criangas que compdem a amostra, a exemplo
de C2, que considerou o dinheiro como fator de risco; de C7, que relacionou seu comportamento ao
prognoéstico da mée; de C11, que acreditava que o cancer da avo era benigno. Novamente, levanta-
se a hipotese de que as crencas e representacdes equivocadas sdo passadas pelos responsaveis, que
talvez como as criangas, ndo compreendam os fatores de risco e protecdo, além dos fatores que
influenciam o progndstico. E necessario esclarecer a fonte das crengas referidas pelas criangas, isto
é, se elas sdo fruto de um discurso médico, de algum tipo de cultura familiar ou de ambos.

Rolland (2005), assim como Simpson (2005), afirma ser positivo acessar as crengas da
familia sobre a causa da doenca separadamente de suas crengas sobre o que pode afetar o desfecho,
visto que “as respostas geralmente refletirdio uma combinacdo de informagdo médica, atributos
individuais e mitologia familiar” (p. 2592), como puni¢do, culpa de terceiros, senso de injustica,
genética, negligéncia propria ou de terceiros e azar. Identificar as crencas também permite que a
equipe médica adapte seu discurso aos familiares, ja que estes estipulam o cuidado ao familiar em
tratamento como prioridade, acima das proprias necessidades.

A familia do paciente oncol6gico pode vivenciar sentimentos como depressdo, medo das
sequelas do tratamento, sentimento de impoténcia, perda, culpa, ansiedade, estresse, desespero e,

principalmente, o medo da morte do familiar em tratamento (Pedrolo & Zago, 2002). N&o obstante,



112

as respostas das criangas sobre como se sentem quanto ao fato de ter um familiar com céncer vao
de encontro aos resultados obtidos por Woodgate (2006), segundo os quais sentir-se triste é a
resposta mais frequentemente relatada pelas criangas cujos familiares sdo pessoas com cancer.

Os pacientes frequentemente estdo angustiados, sintomaticos ou emocionalmente
esgotados, sem condicgdes de oferecer o suporte emocional e cognitivo a seus filhos da maneira que
gostariam (Lewis, 2010). Os relatos das criancas indicam a falta de um suporte cognitivo e
emocional. Os dados nos advertem que, independente do aumento de espectro de tratamentos
terapéuticos possiveis que visam cura, sobrevida ou cuidados paliativos, a principal preocupacéo
dos familiares é que o paciente venha a 6bito em decorréncia do cancer, perpetuando o estigma de
que a doenca é fatal. Esse fato pode comprometer o enfrentamento do familiar infantil.

Mais uma vez pode-se perceber, pelos relatos das criangas em ambos 0s estudos, que as
estratégias de enfrentamento estdo centradas na emoc¢do. As principais estratégias adotadas pelas
criangas sdo a distracdo e a intencdo de ndo causar gualquer sofrimento ao paciente, mesmo que
isso afete diretamente seu bem estar. Tais pontos advertem para a necessidade de intervencdes que
esclarecam a situacdo para crianca e permitam gque a mesma expresse sua vivéncia. E necessério
esclarecer que adotar estratégias de enfrentamento focadas na emog¢do ndo é, necessariamente,
disfuncional. Ou seja, uma crianca pode utilizar a distragdo como estratégia para lidar com a
experiéncia oncoldgica. Neste mesmo sentido, ela compreender que seus comportamentos ndo
estdo atrelados a piora do progndstico do paciente e que pode utilizar sua rede de apoio. Além
disso, a intervencdo psicoeducativa proposta também promove estratégicas focadas na resolucéo de
problema, tendo em vista o suporte cognitivo e instrucional.

A partir disso, procurou-se realizar a pesquisa de acordo com 0s pressupostos de uma
comunicacdo adequada (Silva, 2004, conforme citado por Perdicaris & Silva, 2008), identificando
0 conhecimento prévio, o nivel de compreensdo da doenca e do tratamento, adaptando o
vocabuléario e verificando o entendimento das informacdes. A aprendizagem colaborativa foi
mediada e baseada no edutenimento, com suas possibilidades de utilizar uma ferramenta mediadora

ludica que vé o aprendiz como ser ativo do processo.

5.5. Limitag0es e desafios da pesquisa

No que se refere aos desafios e limitacBes desta pesquisa, a principal dificuldade foi
conseguir uma amostra que permitisse uma analise quantitativa. Dentre os fatores que
influenciaram diretamente o tamanho da amostra, estd o atraso no inicio da coleta de dados. Os
jogos e o site foram criados por uma equipe que trabalhou voluntariamente, uma vez que a previsao
orcamentaria indicou, aproximadamente, um custo de 190 mil reais pelo trabalho.

Por essa razdo, a pesquisadora solicitou profissionais com experiéncia na area que a

auxiliassem no processo de criacdo e de desenvolvimento das ferramentas, porém sem
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remuneracdo. A pesquisadora teve que estudar e aprender sobre como se monta um site, com sua
linguagem especifica. Todo esse processo demandou 16 meses, computando a criacdo de todas as
personagens, dos comandos, dos layouts, a fase de testes e a realizacdo de mudangas, até que o jogo
pudesse ser finalizado. Essa condicdo tornou imprescindivel priorizar quais mudancas sugeridas
pelas criancas e profissionais eram necessarias para realizar a intervenc¢do e quais poderiam ocorrer
em um préximo estudo.

Outro obstaculo foi o numero superestimado de criangas que se enquadrariam nos critérios
da pesquisa, considerando a populacdo atendida no centro de assisténcia. Foi realizado contato com
todos os pacientes que satisfaziam os critérios citados no Método, tendo como resultado n=24,
sendo esse numero inferior & amostra almejada inicial de 30. H4, ainda, o fato de que o responsavel
que se prontifica a levar a crianca até o hospital é, em sua maioria, 0 proprio paciente em
tratamento, cujo estado pode piorar ao longo do periodo, seja em decorréncia de efeitos colaterais
do proprio tratamento, seja em funcdo da piora de seu progndstico. Acrescenta-se que, mesmo o
paciente concordando prontamente com a participacdo da crianga na pesquisa, o responsavel legal
pela crianga ndo necessariamente concordava explicitamente ou relatava empecilhos
intransponiveis de tempo e logistica.

Nesse processo, criangas com intervencdes ja agendadas ndo compareceram por motivo de
piora do quadro do familiar em tratamento e trés participantes foram posteriormente
desconsiderados em decorréncia do ébito do paciente. Durante o processo de piora do progndstico
os outros familiares relataram, e ndo hd como ndo validar, que ndo havia condicdo emocional
familiar pra que alguém se deslocasse, com a crianca, para realizar a intervencdo, ainda que tal
situacdo fosse um momento propicio para oferecer acolhimento ao familiar infantil.

Outro fator que comprometeu a amostra planejada foi monetario. Os pacientes ainda ndo
haviam recebido o beneficio do Passe Livre ho momento da coleta e tal situacdo se agravava
quando os responsaveis eram solicitados a utilizar o transporte pablico para levar uma crianga em
idade pagante ao hospital. Como a ajuda de custo financeira ndo constava no projeto, duas criangas
ndo puderam comparecer ao hospital. Entretanto, cogita-se a possibilidade da dificuldade financeira
ter sido utilizada pelos responsaveis legais da crianga como forma de recusar a participacdo na
pesquisa.

Além disso, é necessario salientar que, mesmo com profissionais de Psicologia do CACON
disponiveis para a coleta, o centro de tratamento citado passou por quatro meses de greve,
auséncias da equipe médica e cancelamento de Acolhimentos, ndo possibilitando a entrada de
novos pacientes e, portanto, de amostra em potencial para a pesquisa. Esses fatos estenderam o
prazo das coletas de dado até dezembro de 2011. Contudo, a pesquisadora almeja dar continuidade

ao trabalho, juntamente com os pesquisadores do Laboratério de Salde e Desenvolvimento
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Humano (LABSAUDES), do CACON e do ICESP, para possibilitar o aprimoramento da

intervencéo e das ferramentas.
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CONSIDERAGOES FINAIS

“Com o novo dia vem for¢a renovada e novos pensamentos”
Eleanor Roosevelt

Os videogames sdo entendidos como a versdo tecnoldgica moderna dos jogos tradicionais
(Blanco, 2006) e, apesar de alguns especialistas indicarem que seu uso pode interferir
negativamente sobre o desenvolvimento, estudos atuais apontam que 0s jogos auxiliam no
desenvolvimento cognitivo e de raciocinio; na solucdo de problemas e realizacdo de tarefas
simultaneas; na decodificacdo de informacdo e reflexdo sobre o conhecimento adquirido; e no
desenvolvimento motor e na representacao espacial, entre outros beneficios.

E necessario que sejam realizadas pesquisas visando avaliar se o conhecimento adquirido
por meio da intervencdo mediada permanece a logo prazo e se ha ocorréncia de mudancas
comportamentais. Essas avaliacBes permitiriam, também, verificar possiveis impactos da
intervencdo considerando a promogdo e a prevencdo na populacdo estudada, além da acomodacdo
do conhecimento adquirido por meio dos jogos (Coscrato & cols., 2010; Liévano-Fiesco & cols.,
2009).

Para ampliar a divulgacdo da ferramenta, a pesquisadora pretende fornecer todo o conteido
do site, incluindo os jogos para outras plataformas. Para que isso ocorra, sera necessario realizar a
programacdo dos mesmos em outras linguagens computacionais, para diferentes plataformas de
uso.

Algumas mudancas mostraram-se necessarias para o aprimoramento da ferramenta e da
intervencdo. Abaixo, segue uma lista das modificacBes que deverdo ser realizadas no futuro de

acordo com cada aspecto desta pesquisa:

Site
e Adequar o site aos critérios da Health on the Net Foundation e do Conselho Regional de
Medicina do Estado de S&o Paulo, como atualizagao periddica (Barros, 2008).
e Aprimorar a animagdo do video e criar videos especificos com informagdes sobre
neoplasias especificas.
e Acrescentar um comando de leitura para todo o contetdo disponivel no site, para que a
ferramenta possa ser utilizada por deficientes visuais e por criangas em processo de

alfabetizacéo.
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Jogo de plataforma

e Criar diferentes niveis de dificuldade (facil, médio, dificil, muito dificil), ja que a
alternativa encontrada nesta pesquisa foi aumentar o nivel de dificuldades das perguntas ao
longo do quiz e o nimero de células neoplasicas no decorrer das fases.

e Permitir a opgdo de multiplos jogadores.

e Aumentar o numero de fases do jogo de plataforma.

e Permitir a escolha de diversos avatares.

e Adicionar medicamentos que auxiliam no controle e na diminuigdo dos efeitos colaterais,

como outros objetos a serem adquiridos no jogo.

Quiz
e Modificar 0 quiz para que as respostas que a crianca errou sejam automaticamente
reapresentadas.
e Alterar a ordem sintatica da primeira pergunta.
e Substituir os termos “nauseas” e “efeitos colaterais”.

e Acrescentar um comando de leitura para as perguntas e respostas.

Intervencao
e Realizar intervengdes também com os familiares, para comparar as informacdes que estes
afirmam ter comunicado a crianca as informag6es que a crianca fornece a cada intervencao.
e Realizar intervengdes no contexto da crianga e em mais de um encontro, em fun¢do de uma
imensa dificuldade de logistica familiar em levar a crianga ao hospital, seja por empecilhos
financeiros, ou por agravamento e fechamento de prognéstico do paciente, que tornavam o

cuidado ao paciente prioridade ao deslocamento da crianca ao hospital.

Esta ultima mudanga proporcionard um novo formato de intervencdo, no qual outros
familiares em outras faixas de desenvolvimento interajam, aprendam e se expressem. Uma vez que
as informacdes e outros significados atribuidos pelas criangas a situacdo de céncer na familia
podem ser legitimados e compartilnados por outros membros da familia, o objetivo serd perceber
como a situacdo é compreendida, percebida, definida e enfrentada pela familia, visando
compreender a maneira como a familia percebe o fato de possuir um familiar em tratamento.
Assim, busca-se promover a salde psicologica familiar ao longo de todo o processo de tratamento.

Os resultados revelaram que os objetivos da pesquisa foram alcancados, pois (a) por meio

dos relatos das criancas foi possivel compreender suas percepgdes a respeito do cancer do familiar
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e de seus tratamentos; (b) uma intervengdo psicoeducativa para familiares infantis de pacientes com
cancer foi criada e testada; (c) utilizando-se TIC.

Os requisitos para SEGs foram alcangados, pois o aprendizado foi possivel sem que elas
percebessem que o contetdo era prioritariamente educativo. Por meio do edutenimento, as criancas
estavam engajadas em uma atividade prazerosa, o jogo, enquanto recebiam informac6es educativas
na forma de desenhos e de falas sobre o cancer e seus principais tratamentos, utilizando seus
conhecimentos prévios, como a comparagdo com a casa, a seguranga, a policia, o Raio-X, etc.

Jogos de computador podem ser considerados ferramentas para intervengdes
psicoeducativas, uma vez que ampliam as formas de se intervir com criancas. Utilizando uma
linguagem de seu interesse e solicitando sua participacdo no processo, a construcdo do seu
conhecimento ganha mais significado. Entretanto, é necessario verificar qual tipo de jogo é mais
adequado para o conteido que se deseja ensinar, considerando a faixa etaria especifica. E
importante, além de estudar se a ferramenta esta adequada ao propoésito, também averiguar se o
tempo de intervencdo é suficiente.

Analisou-se como é imperativa a participacdo de uma equipe ndao multidisciplinar, mas
interdisciplinar, que dialogue e se auxilie na analise de requisitos, com a finalidade de criar e
implementar um jogo psicoeducativo; em razdo disso, pondera-se com igual importancia a
necessidade de estudos e desenvolvimento dessa intersecdo com outras areas, como a Educacéo, as
Artes Visuais, a Engenharia de Jogos, entre outras. O treinamento de médicos, professores
hospitalares, assistentes sociais e outros profissionais que atuam dentro e fora do hospital, para
utilizacdo da ferramenta € também compreendido como possibilidade de desdobramento da
pesquisa.

A psicoeducacdo em saude é fundamental para as criancas, pois pode ajuda-las a tornarem-
se mais responsaveis por sua propria salde, ao saber quais sdo 0s habitos saudaveis. A atuacdo
ocorre tanto na perspectiva da acdo preventiva de doencas, quanto de promocéo da saude. Para que
isso seja possivel, recomenda-se que o processo educativo ocorra por meio de uma atividade
prazerosa, utilizando uma interacéo colaborativa, propiciando metaforas do contetdo proposto com
as quais a crianca possa se relacionar. Os jogos psicoeducativos eletronicos em saude auxiliam a
visualizacdo de conceitos como o mecanismo de a¢do da quimioterapia, o que sdo células, etc.,
tornando aspectos da ciéncia acessiveis e passiveis de entendimento de forma diferenciada, além de
permitir a aprendizagem autdbnoma e até colaborativa entre pares, sejam irmaos, primos ou netos de
pacientes.

Nesta pesquisa, buscou-se um equilibrio entre o papel ltdico da intervencdo e seu carater
educativo, de forma que a atividade fosse intrinsecamente motivadora e que, no entanto, permitisse
a apropriacdo dos contetdos educativos. Os jogos permitiram gue crengas equivocadas — como crer

que a raiva e o ato de guardar dinheiro no decote pudessem causar o cancer — fossem confrontadas
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e modificadas, de maneira ludica. Entretanto, o impacto de intervengdes que utilizem plataforma
digitais em salde precisa ser mais bem esclarecido.

Por fim, mesmo que a amostra da pesquisa seja considerada pouco representativa e pouco
passivel de generalizacdo, o estudo aponta a importancia de se dar atengdo aos familiares infantis e
de se utilizar uma ferramenta motivadora para as criangas. Os resultados indicam que devem ser
oferecidos espacos para que as criangas expressem e ressignifiguem a experiéncia, tenham sua
demanda acolhida e seus sentimentos validados. Assim, o papel mais importante do psico-
oncologista talvez seja, justamente, investigar maneiras de auxiliar todos os individuos presentes no
processo de cancer na familia a passarem pela experiéncia da melhor maneira possivel. Os dados

apontam que, ainda, hd muito a ser explorado e estudado em Psico-Oncologia.
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ANEXO A
Informacdes do site

1. Nosso corpo é como se fosse uma casa. Da mesma forma que uma casa é formada de tijolos e
cimento, o nosso corpo é formado por células. Assim como dentro de uma casa temos moveis,
dentro do corpo temos 6rgaos;

2. O nosso corpo é formado, aproximadamente, por 100.000.000.000.000 de células e elas estdo
sempre se multiplicando, por isso que quando nos machucamos ha cicatrizagdo, nossas unhas estdo
sempre crescendo e nossos cabelos também. Tudo isso € célula se multiplicando;

3. Entretanto as células podem sofrer mutagdes (alteracfes no nucleo genético), devido a fatores
ambientais, como exposicao ao cigarro, virus e exposi¢cao excessiva ao sol, falta de exercicio, além
de fatores internos geneticamente pré-determinados;

4. Sabe-se também que 0 nosso corpo possui um conjunto de células responsavel pela defesa a
agentes nocivos: o sistema imunolégico. Essas células sdéo como os segurancas do corpo, avisando
se ha algo de errado;

5. Entre esses segurancas do corpo temos os linfécitos que, por meio das linfocinas, controlam e
destroem o crescimento e amadurecimento de células. De forma resumida, os linfocitos sdo
responsaveis por atacar células infectadas por virus oncogénicos, isto &, capazes de causar cancer,
ou as ja em processo de malignizacao;

6. Quando o sistema imunoldgico ndo consegue destruir as células malignizadas — que também
se multiplicam rapidamente, igual as células normais, e elas invadem tecidos e 6rgaos, considera-se
instalada a neoplasia maligna, isto é, cancer.

7. O cancer pode ser tratado com quimioterapia, radioterapia e cirurgia. Algumas pessoas fazem
0s trés, outras pessoas dois, outras um s6. Quem vai decidir qual tratamento é o melhor serd o
médico.

Quimioterapia

E um dos tratamentos utilizados com o objetivo de atingir as células neoplésicas (células do
cancer). A pessoa pode receber a quimioterapia por trés formas: oral (comprimidos), venoso (como
se fosse um soro) ou subcuténeo (injecdo embaixo da pele).

A forma mais comum é a venosa. Para isso, é colocada uma agulha e um tubo fino na veia da
pessoa, normalmente no braco, e o remédio entra no corpo por essa veia. A quimioterapia chega ao
sangue e viaja pelo corpo para atacar as células do cancer.

Um ponto importante é que a quimioterapia afeta tanto as células normais quanto as do cancer.
Por este motivo, a pessoa que estd fazendo quimioterapia pode sentir os seguintes efeitos colaterais
ao tratamento: nauseas, vomitos, febre, queda de cabelo, cansago, pegar outras doengas mais

facilmente, entre outros.
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A quimioterapia ndo é dada toda de uma vez. A pessoa tem que ir algumas vezes ao hospital
tomar. Pode ser todo dia, uma vez por semana, uma vez por més... Depois disso tem um intervalo
para 0 corpo da pessoa se recuperar. Normalmente a pessoa para de sentir enjoo, volta a comer
normalmente, alguns efeitos colaterais passam e ai comeca a quimioterapia outra vez.

E importante ressaltar que apos o final do tratamento os efeitos colaterais passam, isto é, o
cabelo volta a crescer, a pessoa para de sentir enjoo e vomitar, entre outros.

Radioterapia

A radioterapia parece com um exame de raio-X (aqueles que as pessoas tiram gquando acham
que quebraram um braco, torceram o tornozelo). O objetivo é que os raios que saem da maquina de
radioterapia entrem no corpo da pessoa e destruam as células do cancer.

A gente ndo consegue ver, cheirar ou sentir os raios (radiacdo), mas a radiacdo sai da maquina e
vai direto a marca que os médicos fazem na pessoa que parece uma tatuagem e marca o local que a
pessoa tem cancer, e matam as células do cancer.

A radioterapia pode ser tanto de forma interna ou externa. Isso quer dizer que a pessoa pode
receber radiacdo por fora do corpo (externa) ou colocando um instrumento direto no tumor, dentro
do corpo (interna). O tratamento de algumas pessoas pode ser sé com a forma interna, s6 com a
forma externa ou usar os dois tipos. Independente do tipo, a pessoa fica deitada o tempo todo na
maquina.

Assim como a quimioterapia, a pessoa tem que ir algumas vezes ao hospital para fazer a
radioterapia. Algumas pessoas vao poucos dias, outras vao por meses. Depende do tipo de cancer
de cada um e do tanto de radiacdo — que ndo doe, ndo tem cheiro e a gente ndo pode ver, necessaria
para matar as células do cancer.

A pessoa que faz radioterapia pode sentir nduseas, vomito, diarréia, perda de cabelo, entre
outros, porque a radiacdo sem querer também destréi ou deixa mais fracas algumas células
normais. Durante o tratamento a pessoa também faz alguns intervalos, normalmente nos finais de
semana, para 0 COrpo Se recuperar.

Assim que o tratamento termina, a nausea, vomito e diarréia passam e o cabelo volta a crescer.
Cirurgia

Quando alguém que tem cancer faz cirurgia significa que os médicos estdo tentando tirar o
cancer do corpo da pessoa. As vezes os médicos conseguem tirar todo o cancer, outras vezes, sO

parte dele. A cirurgia pode ajudar a prevenir que o cancer se espalhe pelo corpo ou que volte.
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ANEXO B
Jogo de plataforma
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Tela Inicial do jogo Tela inicial do jogo
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QUIMIOTERAPIA

0 CELULAS DE CANCER
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InstrugBes de comandos aos jogadores Capitdo QT, quimioterapias e células

malignizadas

Contagem de pontos Capitdo QT e chefe final



Anexo C
Jogo Quiz

O corpo humano, da mesma forma que a casa € da p

tijolos e cimento, é formadg GQU

A

ATIAY

Quiz

Bomangue pelo corpo

Exemplo de pergunta respondida corretamente

TeJqua

Exemplo de pergunta respondida incorretamente

133



134

ANEXO D

Historia em quadrinhos (1-3)




istéria em quadrinhos (2-3)
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Historia em quadrinhos (3-3)

3333u33




Nome:
Idade:
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ANEXO E
Roteiro de Entrevista
(versdo Grupo focal/Estudo 1)

Escolaridade:

Grau de parentesco com o paciente:

Vive com o paciente ( )sim (...)ndo

Verificar em prontuario

Diagndstico:

Tempo do diagnostico:

Tratamento proposto:

a)
b)
c)
d)
e)

9)
h)

)

\océ sabe o que estd tratando aqui no hospital?

O que vocé sabe sobre essa doenca? (nome, local, fatores de risco e prevengao)
Vocé sabe como € o tratamento? (Quimio, radio, cirurgia)

Vocé sabe como funciona a quimioterapia? E a radioterapia?

Vocé percebeu, 0 ou alguém falou algum efeito da quimio?

E efeitos colaterais?

Teve alguém que explicou algo sobre a doenca e o tratamento?
Como vocé se sente com essa situacao?

O que vocé pensa sobre essa situacdo?

Vocé conversa com alguém sobre como vocé se sente?

O que vocé faz para se sentir melhor?

Ap0s apresentacdo da histdria em quadrinhos:

a) O gue vocé acha dessas personagens?

b) O que poderiamos mudar?

c) Como vocé acha que podemos mudar a histéria para que figue mais facil de entender o que

é cancer?

d) Como vocé acha que podemos mudar a histéria para que fique mais facil de entender o que

é quimioterapia?

e) Como vocé acha que podemos mudar a histéria para que fique mais facil de entender o que

é radioterapia?

f) Como vocé acha que podemos mudar a histéria para que fique mais facil de entender o que

pode causar e 0 que pode prevenir o cancer?



Nome:
Idade:
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ANEXO F
Roteiro de Entrevista
(versdo Estudo 2)

Escolaridade:

Grau de parentesco com o paciente:

Vive com o paciente ( )sim (...)ndo

Verificar em prontuario

Diagndstico:

Tempo do diagnostico:

Tratamento proposto:

a)
b)
c)
d)
e)

9)
h)

)

\/océ sabe o que esté tratando aqui no hospital?

O que vocé sabe sobre essa doenca? (home, local, fatores de risco e prevencéao)
Vocé sabe como € o tratamento? (Quimio, radio, cirurgia)
Vocé sabe como funciona a quimioterapia? E a radioterapia?

Vocé percebeu, 0 ou alguém falou para vocé falou algum

efeito da quimio? E efeitos colaterais?

Teve alguém que explicou para vocé algo sobre a doenca e o tratamento?
Como vocé se sente com essa situacao?

O que vocé pensa sobre essa situacdo?

Vocé conversa com alguém sobre como voceé se sente/ 0 que vocé pensa?

O que vocé faz para se sentir melhor?
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ANEXO G
Protocolo de Registro Observacional

Data:

Horario de inicio:
Horério de término:
Pessoas presentes:
Participantes observados:

Relato do ambiente fisico:

Registro:

Comentarios:

Pesquisador

Auxiliar de pesquisa



Site

Pontos positivos

Pontos negativos
Sugestao de modificacdo

Jogo de plataforma
Pontos positivos
Pontos negativos

Sugestao de modificacdo

Jogo quiz
Pontos positivos
Pontos negativos

Sugestdo de modificacdo

ANEXO H

Protocolo de Avaliacdo da Ferramenta

Nome e assinatura do participante

Nome e assinatura do pesquisador responsavel

Brasilia, de

de
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ANEXO |
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
(versdo responsavel)

Estamos convidando seu familiar a participar do projeto: Intervencéo psicoeducativa em
Oncologia: Um estudo sobre uso de site com jogos eletrdnicos, cujos principais objetivos sdo:
descrever, analisar e compreender a percep¢do da crianga sobre cancer e seu tratamento e como
obtém informacdes sobre o diagndstico e condutas, por meio de intervencdo psicoeducativa, tendo
um site como ferramenta mediadora.

Asseguramos que dados de identificagdo da crianga sdo confidenciais e serdo utilizados
apenas para execucdo dessa pesquisa. Os procedimentos de coleta envolverdo intervengéo
psicoeducativa utilizando jogo, observacao da interacdo e entrevista. Informamos que é possivel
recusar participar, ou mesmo desistir em qualquer momento, sem nenhum prejuizo do atendimento
ao paciente que realiza tratamento neste Centro de atencdo oncoldgica.

Os resultados da pesquisa serdo comunicados ao Centro, podendo inclusive ser divulgados
em eventos cientificos e publicados posteriormente. Os dados obtidos serdo preservados pelo
Laboratorio de Saude e Desenvolvimento Humano (Labsaudes) da Universidade de Brasilia (UnB).

Se tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, contate a pesquisadora responsavel
Tathiane Barbosa Guimardes, do Instituto de Psicologia da UnB pelo telefone (61) 3107-6932. Este
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da jurisdicdo. Qualquer ddvida com relacio a assinatura
do TCLE ou sobre os direitos do sujeito da pesquisa, podem ser obtidos pelo telefone: (61) 3325-
4955,

Este documento foi elaborado em duas vias, uma sera arquivada pela pesquisadora responsavel e a

outra sera fornecida ao responsavel pelo participante.

Nome e assinatura do responsavel pelo participante

Nome e assinatura do pesquisador responsavel

Brasilia, _ de de
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ANEXO J
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
(versdo crianca Estudo 1)

Ola!

Eu, Tathiane Barbosa Guimardes, estou fazendo uma pesquisa chamada Intervencéo
psicoeducativa em Oncologia: Um estudo sobre uso de site com jogos eletrénicos, com criancas
que tém alguém na familia com céncer e estou convidando vocé para participar. Na pesquisa, estou
criando um site com jogos e quero saber se ele ajuda ou ndo a entender o que é cancer e 0 que se
faz para tratar o cancer.

Peco sua participacdo para saber se a historia em quadrinhos ird virar um jogo que ajude a
entender a doenca e como trata-la. Vocé pode dar sua opinido sobre tudo no jogo: personagens,
fases, historia, etc. Vou fazer também algumas perguntas e irei gravar suas respostas em audio e
video. Em algumas semanas chamarei vocé outra vez ja com 0 jogo pronto e vou pedir para vocé
dar sua opinido mais uma vez.

\océ pode participar ou ndo. Nao tem problema também comecar e querer sair ou parar.

Se vocé tiver alguma duvida é s6 perguntar que eu responderei.

O que eu descobrir na pesquisa apresentarei em revistas e congressos, mas nao usarei seu
nome, somente os resultados.

Se vocé e/ou a sua familia tiverem qualquer duvida ou quiserem saber algo da pesquisa,
liguem para o telefone: (61) 3107-6932

Obrigada!

Assinatura crianca

Acompanhante

Pesquisador

Auxiliar de pesquisa

Brasilia, __ de de
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ANEXO K
Termo de Autorizacdo de Uso de Video

(versdo crianca)

Ola!
Eu, Tathiane Barbosa Guimardes, estou fazendo uma pesquisa chamada Intervencéo
psicoeducativa em Oncologia: Um estudo sobre uso de site com jogos eletrénicos, e estou te
convidando e pedindo sua autorizacdo para gravar a sessdo do grupo que faremos para saber se a
historia em quadrinhos ira virar um jogo que ajude a entender a doenca e como trata-la.

Sua imagem ndo sera divulgada em nenhum lugar, serd somente para que eu possa estudar
e entender melhor as opinifes e sugestdes para melhorar o jogo.

Abaixo, coloque um X na resposta que vocé escolher.

Muito obrigada!

Estou de acordo com a filmagem ()

N&o estou de acordo com a filmagem ()

Assinatura crianca

Acompanhante

Pesquisador

Brasilia, _ de de
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ANEXO L
Termo de Autorizacdo de Uso de Video

(versdo responsavel)

Estamos convidando seu familiar a participar do projeto: Intervencéo psicoeducativa em
Oncologia: Um estudo sobre uso de site com jogos eletrdnicos, no qual sera necessario gravar a
intervencdo como parte da coleta de dados.

A imagem do seu familiar ndo sera divulgada, sera utilizada somente para complementar os
dados e auxiliar a analise dos mesmos.

Abaixo, cologue um X na resposta que vocé escolher.

Muito obrigada.

Estou de acordo com a filmagem do meu familiar nos termos descritos ()

Na&o estou de acordo com a filmagem do meu familiar nos termos descritos ()

Acompanhante

Pesquisador

Brasilia, __ de de
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ANEXO M
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
(versdo crianca Estudo 2)

Ola!

Eu, Tathiane Barbosa Guimardes, estou fazendo uma pesquisa chamada Intervencéo
psicoeducativa em Oncologia: Um estudo sobre uso de site com jogos eletrénicos, com criancas
que tém alguém na familia com cancer e estou convidando vocé para participar. Para isso, vou
fazer algumas perguntas e irei gravar a entrevista em audio e video, também usarei um site com
jogos e quero saber se ajuda ou ndo a entender o que é cancer e o que se faz para tratar o cancer.
\océ pode participar ou ndo. Nao tem problema também comecar e querer sair ou parar.

Se vocé tiver alguma duvida é s6 perguntar que eu responderei.

O que eu descaobrir na pesquisa irei apresentar em revistas e congressos, mas nao usarei seu
nome, somente os resultados.

Se vocé e/ou a sua familia tiverem qualquer duvida ou quiserem saber algo da pesquisa,
liguem para o telefone: (61) 3107-6932

Obrigada!

Assinatura crianca

Acompanhante

Pesquisador

Auxiliar de pesquisa

Brasilia, _ de de
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ANEXO N
Termo de Autorizacdo de Uso de Video
(versdo crianca Estudo 2)

Ola!
Eu, Tathiane Barbosa Guimardes, estou fazendo uma pesquisa chamada Intervencéo
psicoeducativa em Oncologia: Um estudo sobre uso de site com jogos eletrénicos, e estou te
convidando e pedindo sua autorizacdo para gravar a sessdo que faremos para saber se o site ajuda a
entender o que é a doenca e como trata-la.

Sua imagem ndo sera divulgada em nenhum lugar, sera somente para que eu possa estudar
e entender melhor as opinifes e sugestdes para melhorar o jogo.

Abaixo, coloque um X na resposta que vocé escolher.

Muito obrigada!

Estou de acordo com a filmagem ()

N&o estou de acordo com a filmagem ()

Assinatura crianca

Acompanhante

Pesquisador

Brasilia, __ de de




147

ANEXO O
Carta de Aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa




