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RESUMO

Costa, M.B.S. Desenvolvimento de um instrumento ludico para pacientes diagnosticado com
leucemia para auxiliar no entendimento do diagnoéstico e tratamento [Dissertacdo]. Sdo Paulo:
Fundacéo Antonio Prudente; 2023.

Introducdo: Esta tese descreve a complexidade do cancer infantojuvenil, uma patologia
relativamente rara que impacta significativamente a populacgao de 0 a 19 anos, sendo a principal
causa de mortalidade nesse grupo etario, com aproximadamente 8.460 novos casos estimados
no Brasil de 2020 a 2022. O diagnoéstico de cancer pediatrico traz consigo estigma e medo,
impactando profundamente o paciente e sua familia, ressaltando a necessidade de uma
comunicacdo humanizada e adaptada a faixa etéria do paciente, enfatizando a importancia de
fornecer informacdes claras e suporte continuo para otimizar o tratamento e a compreensao de
todos os envolvidos. Objetivo: O objetivo é criar e verificar a aceitacdo do livro “A fantastica
jornada de Azulinho — Coragem e descobertas em busca da cura”, material ludico destinados a
explicar o diagnostico e tratamento da leucemia para criancas afetadas pela doenca. Método:
Trata-se de um estudo observacional, transversal, quali-quantitativo, com coleta prospectiva de
dados por meio de entrevistas. Resultados: Foram entrevistados dez responsaveis e sete
criancas para avaliar a percepcdo sobre um material lGdico explicativo sobre leucemia, um livro
intitulado “A fantastica jornada de Azulinho — Coragem e descobertas em busca da cura” A
maioria dos responsaveis (mulheres, até 45 anos, maioria branca, casadas ou em unido estavel,
com educacdo média ou superior) e os pacientes (maioria feminina, entre 6 e 10 anos) tiveram
uma percepcao positiva do material, com sugestdes de ampliacdo de temas e detalhamento do
tratamento e efeitos colaterais. As criangas mostraram uma resposta totalmente positiva ao
material, sem percepcOes negativas ou intermediarias. Concluséo: Este trabalho alcangou com
sucesso seus objetivos ao criar um livro com personagens coloridos e uma narrativa cativante
que equilibra a seriedade do cancer com uma abordagem ludica e reconfortante. Apesar de
limitacbes como uma pequena amostra e falta de feedback de profissionais de saude, o livro
mostrou-se eficaz em desmistificar a doenca e foi bem recebido pelos pacientes e seus
responsaveis, revelando-se um valioso recurso informativo e de apoio emocional em contextos
hospitalares pediatricos.

Palavras-chave: Cancer infantojuvenil, Leucemia infantil, Comunicacdo humanizada, Material

ludico, Apoio Emocional



ABSTRACT

Costa, M.B.S. Development of a playful instrument for patients diagnosed with leukemia to
assist in understanding diagnosis and treatment [Dissertation]. S&o Paulo: Antonio Prudente
Foundation; 2023.

Introduction: This thesis describes the complexity of childhood cancer, a relatively rare
pathology that significantly impacts the population aged 0 to 19 years, being the main cause of
mortality in this age group, with approximately 8,460 new cases estimated in Brazil from 2020
to 2022. The diagnosis of pediatric cancer brings with it stigma and fear, deeply impacting the
patient and their family, highlighting the need for humanized communication adapted to the
patient's age group, emphasizing the importance of providing clear information and continuous
support to optimize treatment and understanding of everyone involved. Objective: The
objective is to create and verify the acceptance of the book "The fantastic journey of Azulinho
— Courage and discoveries in search of a cure"”, playful material aimed at explaining the
diagnosis and treatment of leukemia for children affected by the disease. Method: This is an
observational, cross-sectional, qualitative-quantitative study, with prospective data collection
through interviews. Results: Ten guardians and seven children were interviewed to evaluate
the perception of a playful explanatory material about leukemia, a book entitled "The fantastic
journey of Azulinho — Courage and discoveries in search of a cure” The majority of the
guardians (women, up to 45 years old, mostly white, married or in a stable union, with high
school or higher education) and the patients (mostly female, between 6 and 10 years old) had a
positive perception of the material, with suggestions for expanding themes and detailing the
treatment and side effects. The children showed a totally positive response to the material, with
no negative or intermediate perceptions. Conclusion: This work successfully achieved its goals
by creating a book with colorful characters and a captivating narrative that balances the
seriousness of cancer with a playful and comforting approach. Despite limitations such as a
small sample size and lack of feedback from health professionals, the book proved to be
effective in demystifying the disease and was well received by patients and their guardians,
proving to be a valuable informative and emotional support resource in pediatric hospital
contexts.

Keywords: Childhood Cancer, Childhood Leukemia, Humanized Communication, Playful

Material, Emotional Support



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 - CANCEr INTANTIT ..o 2
FIQUIa 2 - HEMALOPOIESE ........iiiiiiiiiieiieieiet ettt nb b 4
Figura 3 — Primeiros traGos @ JAPIS .......cveiieiiiie et 15
Figura 4 — Pagina digitalizada a [apiS..........ccceevieiiiiiiic e 16
Figura 5 -Pagina digitalizada...........ccccoieiiiiiniii e 16
Figura 6 - PAQina para @PrOVAGAD ...........cveuerueriererierieeeresteseesesiesteseesesteseesessessessesessessesessesseseas 16
Figura 7 — Pagina finalizada.............cccooveiieii i 17
Figura 8 - CoNtaga0 HIStOMA ........ccuveiuiiieiieeiie ettt re e esre e 18
Figura 9 — Contagao HiStOIA. .........cviviiieiiiiie et 18
Figura 10 — Pesquisa de SatiSfagao PaCIENTE ...........cecieieiiirieie i 19

Figura 11 — Leitura do TCLE .......covoiice et 19



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 - Distribuicdo da casuistica (pais/responsaveis pelos pacientes) de acordo com as
Variaveis SOCIOAEMOQGIATICAS. .....cvivirieiiiiieiei e ettt 22

Tabela 2 - Distribuicao da casuistica (pacientes) de acordo com as variaveis sociodemograficas

.................................................................................................................................................. 23
Tabela 3 - Percepcdo dos pais/responsaveis Sobre 0 livro.........ccoccvvveveieieieicse e 25
Tabela 4 - Percepcdo qualitativa dos pais/responsaveis sobre 0 livro.........ccccceevveveieivennnne. 26

Tabela 5 - Percepcdo dos pacientes SObre 0 livro.........cccecvieeiecie e 28



LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

ABRALE Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia
BNCC Base Nacional Comum Curricular

INCA Instituto Nacional de Cancer

CFM Conselho Federal de Medicina

FISH Hibridizacéo in situ fluorescente

TCLE Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TALE Termo de Assentimento Livre e Esclarecido



SUMARIO

O [N 27051607 @ TR 1
1.1. CANCER INFANTOJUVENIL ....cooveteveieeiceeeeeee s esie s esee st 1
1.2. CANCER INFANTIL = LEUCEMIA ........ooiiiieeeeeeeeeeeeeves st 2
1.2.1.  Sinais e Sintomas da Leucemia infantojuvenil.............cc.ccooviiiniiiinncieee 5
1.2.2. Diagnéstico da Leucemia infantojuvenil..............ccccoovveiiiii i 6
1.2.3. Tratamento da Leucemia infantojuvenil e seus efeitos colaterais......................... 6
1.2.4.  POs-tratamento da lBUCEMIA........cuciiiiiieiie ettt beesree e re e 7
1.3. COMUNICACAO NO TRATAMENTO ONCOLOGICO PEDIATRICO......... 7
1.4. LUDICO E SUAS FASES ..ottt eesee s esisses s sesss s ssssssenssssssessesenns 8
2O N | = 1 LV TR 11
2.2. OBJETIVO GERAL ....coooiiieeeee st en sttt an s 11
2.3. OBJETIVOS ESPECIFICOS ...t eeeeessse st ss s, 11
3 METODOLOGIA .....coooeeeceece ettt 12
3.1 INSPIRAGAOQ ..ottt n sttt 12
3.2. CONCEPCAO DA IDEIA ... 12
3.3. PLANEJAMENTO E ESTRUTURAGAO.........coiiiieieeeeeeeees e 13
34, CRIACAO, ESCRITA E REDACAO........cioieeeeeeeeeeeeee e, 13
3.5. VALIDACAO DO PRODUTO ......oocoiieieeieeieeeseeiesesteseess s isses s snessenesnenes 17
3.6. CRITERIOS DE INCLUSAOQ .....cooviiveeeeee et 20
3.7. CRITERIOS DE EXCLUSAOQ ...t 20
3.8. APLICACAO DOS QUESTIONARIOS .......oeveeereieeeceeeeeeeeesersves s 20
3.9. ANALISE ESTATISTICA ..ottt 21
310, ETHCA oottt ettt 21
A RESULTADOS .....ooitieeteeeee ettt sn sttt snen s 22
4.1. DESCRICAO DA CASUISTICA ..ot 22
4.2. PERCEPCAO DOS RESPONSAVEIS SOBRE O LIVRO.......cc.coovvevvierreenn. 24
4.3. PERCEPCAO DAS CRIANCAS SOBRE O LIVRO.......ccccoviiieieeeeeseeeean 28
B, DISCUSSAOQ.......oeieieieteeteee e e s er ettt s st s st n et sensnansens 29

B. CONCLUSAOD ... oo oo ettt r e e e e e et e e et e e e s e e e e e e e e e es e, 32



7. REFERENCIAS ..o et e e et e e r et e et e e et e e e e e e en e, 33

ANEXOS et ettt bt b e b e he e b e e b et enae e nbeenneas 37
Anexo 1 — Carta de aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa-CEP.............................. 37
APENDICES ...ttt 46

Apéndice 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) com os pais e/ou

FESPONSAVEIS T CIIANGA. .....cveiveeerieieitirieiete sttt sttt ettt bbbttt e ne b e 46
Apéndice 2 — Pesquisa de Satisfacdo versao pais € reSPONSAVEIS.........c.ccevvverveeriereerieenenns 49
Apéndice 3 — Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) versdo menina........ 63
Apéndice 4 — Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) versdo menino......... 67
Apéndice 5 — Pesquisa de Satisfacdo versdo infantil .............cccccoov i 71

Apéndice 6 — Produto — Livro “A Fantastica jornada de Azulinho — Coragem e

descobertas em DUSCA A CUTA” .........iiii ittt e e ettt s e e e e et e eer e s e eeeeseeessrnnans 12



1 INTRODUCAO

1.1. CANCER INFANTOJUVENIL

Infantojuvenil sdo consideradas os bebés, crianca e jovem adultos entre 0 a 19 anos,
qualquer individuo dentro dessa faixa etaria sera considerado, portador de “cancer infantil™?.

Ainda no Brasil o termo “cancer infantil” é bastante utilizado, sendo que 0 dia 23 de
novembro esté instituido o Dia Nacional de Combate ao Cancer Infantil?.

O céancer infantojuvenil é considerado uma doenca rara quando comparado com 0S
canceres adultos, mas corresponde entre 2% e 3% de todos os tumores malignos. Mesmo sendo
um numero relativamente baixo, o cancer infantojuvenil é a principal causa de morte até 19
anos, sendo as mortes violentas a segunda causa entre o pablico infantojuvenil®.

O céancer infantil difere do céncer adulto pela maneira que ataca o organismo
infantojuvenil, afetando as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentacdo, e a sua
predominancia se da por natureza embrionaria*.

No Brasil, conforme dados do Instituto Nacional do Céncer José Alencar Gomes da
Silva (INCA) para o triénio 2020-2022, espera-se, para cancer infantojuvenil (0 a 19 anos),
8.460 novos casos no Brasil, sendo 4.310 casos na populagdo masculina e 4.150 casos na
populacdo feminina®.

O diagnoéstico precoce, acesso as informacdes corretas e consultas em centros
especializados sdo fatores que elevam as melhores chances de cura e melhor tratamento de
sobrevida nos casos de progressdo e/ou metastaticos®.

"No tratamento oncoldgico pediatrico, os pacientes enfrentam diversos desafios. Eles
séo submetidos a procedimentos invasivos repetitivos, como exames de liquor, pungdes venosas
e puncOes lombares. Durante a fase de quimioterapia, sdo comuns internagdes longas e
frequentes, que veem acompanhadas de efeitos colaterais intensos, incluindo nduseas, vomitos,
queda de cabelo e sangramentos. Esses efeitos tendem a ser mais impactantes em criangas e
adolescentes do que em adultos, afetando significativamente suas atividades de lazer, vida
estudantil e interaces sociais desde o inicio do tratamento’.

Além disso, a familia, responsaveis e os cuidadores também enfrentam mudancas
profundas. Desde o diagndstico até o processo de cura ou, em alguns casos, até o inicio dos

cuidados paliativos, eles vivenciam uma serie de angustias. As incertezas vao desde questdes



cotidianas, como a limpeza do ambiente doméstico, preparo de alimentos e higiene do paciente,
até questBes mais complexas relacionadas ao tratamento, evolucdo da doenca, possiveis
recaidas e abordagem dos cuidados paliativos’.

Mas é o paciente? Quando diagnosticado, uma crianca, adolescente ou ainda jovem
adulto, como ele fica? E o convivio familiar? As perguntas sdao muitas e na sua maioria as
repostas sdo poucas e sempre repleta de davidas.

Por que o cancer infantil é diferente?

EM GERAL, O CANCER EM CRIANCAS E ADOLESCENTES COSTUMA CRESCER RAPIDAMENTE. POR QUESTOES
CELULARES, POREM RESPONDE MELHOR A QUIMIOTERAPIA, COM CHANCES DE CURA DE 80%.

MUTACAO
GENETICA
A célula mutada
nao consegue sofrer
maturacao e continua
com as caracteristicas
semelhantes da
célula embrionaria
multiplicando-se
de forma rapida
e desordenada

DIVISAO

CELULAR
Nesta fase ha a
multiplicacao das
celulas, quando
pode ocorrer
mutacoes

CELULAS

NORMAIS
Formam tecidos
e orgaos

CANCER

As células
mutadas dao
origem aos tumores,
que podem invadir

tecidos e orgaos
A.C.Camargo

Cancer Center
oo ntagyackodr Gugreénico.
Sermaniey i« s

Fonte: Fundacdo Antbnio Prudente — A.C. Camargo Cancer Center?

Legenda: Diferencas do cancer infantil

Figura 1 - Cancer Infantil®

1.2. CANCER INFANTIL - LEUCEMIA

Leucemia é o quando a medula 6ssea comega a produzir células desordenadamente, ou
seja, fora do controle, podendo ser em tipos diferentes de células sanguineas, as causas da
leucemia, ainda ndo sdo totalmente compreendidas. No entanto, sabe-se que uma combinacéo
de fatores genéticos e ambientais pode contribuir para o desenvolvimento desta doenca.
Algumas das causas e fatores de risco identificados incluem®©:

(1) Alteragbes Geneticas: Certas mutacBes genéticas podem aumentar o risco de

leucemia. Algumas destas mutacdes podem ser hereditarias, mas a maioria ocorre
apos 0 nascimento;



(2) Exposicdo a Radiagdo e Substancias Quimicas: exposic¢do a altos niveis de radiagdo
e certas substancias quimicas, como o benzeno, encontrado em gasolina e é usado
na industria quimica, esta ligada a um maior risco de desenvolver leucemia;

(3) Historia Familiar: uma histéria familiar de leucemia pode aumentar o risco, embora
a maioria dos casos de leucemia ndo seja considerada hereditéria;

(4) Tratamentos Anteriores de Cancer: pessoas tratadas para outros tipos de cancer com
certos tipos de quimioterapia e radioterapia podem ter um risco aumentado de
desenvolver leucemia anos depois;

(5) Disturbios Sanguineos: certos distlrbios sanguineos hereditarios ou adquiridos
podem aumentar o risco de leucemia.

Temos, entdo, o acimulo de células doentes na medula dssea, onde sdo produzidas as
células sanguineas (hemacias, leucaocitos e plaquetas). As células neoplasicas se espalham com
muita rapidez na corrente sanguinea, mas também podem espalhar por diversas partes do corpo,
como nos linfonodos, figado, sistema nervoso central, baco, testiculos e demais 6rgdos. Outros
tipos de canceres podem comecar em outros 6rgaos e chegar na medula 0ssea, mais esses
canceres ndo podem ser chamados de leucemia®®!!,

A composicdo da medula é feita pelas células-tronco pluripotentes, o processo que as
diferenciam-se em células sanguineas é chamado de hematopoese. As células passam a se
dividir duas linhagens, sendo as células linfoides e células mieloides. As células linfoides sdo
responsaveis pela formacdao dos linfécitos (linfocito T e linfocito B) e as células mieloides ddo
origem aos eritrocitos, plaquetas, granuldcitos e mondcitos, sendo os dois ultimos tipos de
leucocitos®tt,

Na fase da infancia temos a medula ativa e é encontrada em praticamente todos 0s 0Ss0s,
porém na adolescéncia, encontramos nos 0ssos planos e chatos (crénio, omoplatas, costelas,

esterno e pelve) e nas vértebras'®!!,
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Legenda: Hematopoiese, processo de producdo, desenvolvimento e maturagdo das células sanguineas®?

Figura 2 - Hematopoiese

As leucemias sdo nomeadas, conforme a origem da célula-tronco, ou seja, leucemia
linfocitica (ou linfoide), originando-se das células-tronco linfoides e a leucemia mieloide que
tem origem nas células mieloides e podem ser, agudas que tem o crescimento rapido em
comparagdo com a cronica que tem o crescimento mais lento. Determinar o tipo e subtipo da
leucemia auxilia na escolha do tratamento da doenca, podemos ter 10%:

(1) Leucemia linfocitica aguda (LLA), também conhecida como leucemia linfoblastica
aguda ou leucemia linfoide aguda, origina-se a partir das formas iniciais dos linfocitos, ou seja
células jovens, que produzem diferentes tipos de leucdcitos responsaveis em combater as
infec¢bes podendo ser do tipo de linfocito células B ou T. As células-tronco linfoides, na LLA,
comecam a proliferar rapidamente e deixam de combater contra as infecgdes'®*?;

(2) Leucemia mieloide aguda (LMA), origina-se a partir de células que formam os
outros leucdcitos (ndo linfocitos), hemacias ou plaquetas. Tem um crescimento rapido e com
isso passam a tomar o lugar de células saudaveis'®;

(3) Leucemia mieloide cronica (LMC), tem seu crescimento lento, pelo
desenvolvimento em células maduras e s&o raros em criangas, mas pode ocorrer'®!,

As formas cronicas, representam 5% das leucemias na infancia, sendo todas LMC. Ja as
formas agudas, 95% ocorrem na infancia, sendo 75% sdo leucemia linfoide aguda e 20%

leucemia mieloide aguda 011,



1.2.1. Sinais e Sintomas da Leucemia infantojuvenil

A Leucemia infantojuvenil, um tipo de céncer que afeta principalmente as células do

sangue e a medula 6ssea, apresenta uma série de sinais e sintomas que podem variar de acordo

com cada caso. E importante notar que muitos desses sintomas podem também ser indicativos

de outras condigdes de salde menos graves. Aqui estdo alguns dos sinais e sintomas mais

comuns da leucemia infantojuvenil%!3:

Fadiga e Fraqueza: Criancas com leucemia muitas vezes parecem mais cansadas e fracas
do que o normal. Isso ocorre devido a anemia, uma condicdo comum em casos de
leucemia, onde ha uma diminuicdo das células vermelhas do sangue;

Febre e Infeccbes Frequentes: Devido a leucemia afetar a producédo de células brancas
saudaveis, o sistema imunoldgico fica comprometido, resultando em febres frequentes
e uma maior suscetibilidade a infeccdes;

Dores Osseas e Articulares: Muitas criancas com leucemia queixam-se de dores nos
0ss0s e nas articulagdes. 1sso ocorre devido a expansdo da medula 6ssea afetada pelas
células cancerigenas;

Sangramento e Hematomas Faceis: Um nimero reduzido de plaquetas no sangue, que €
uma caracteristica da leucemia, pode levar a sangramentos faceis e a formacdo de
hematomas com maior frequéncia,

Inchaco dos Linfonodos (Ganglios Linfaticos): A leucemia pode causar o inchago
indolor dos linfonodos, especialmente no pescoco, axila e virilha;

Inchago do rosto e bragos: podemos ter a pressao da veia cava superior, que acarreta o
inchago na face, bracos e parte superior do térax, dores de cabeca, tonturas e alteracdo
de consciéncia. Esse sintoma deve ser tratado imediatamente, pois pode ser fatal;
Perda de Peso e Apetite: Criancas com leucemia podem apresentar perda de peso
inexplicada e uma reducao do apetite;

Dificuldade em Respirar ou Tosse: Em alguns casos, a leucemia pode infiltrar-se no
torax, causando problemas respiratorios ou tosse;

Palidez: A diminuicdo das células vermelhas do sangue pode resultar em uma aparéncia
palida;

Petéquias (Pequenos Pontos Vermelhos na Pele): Estes sdo pequenos pontos vermelhos
na pele que resultam de pequenos sangramentos, devido a baixa contagem de plaquetas.
Infeccéo: as infe¢des secundérias que os tratamentos trazem séo os efeitos colaterais

gue mais ocorrem em pacientes imunossuprimidos.



1.2.2. Diagnoéstico da Leucemia infantojuvenil

E como diagnosticar a leucemia, depois da suspeita médica. Quais 0s exames que a
crianca tera que se submeter para ser diagnosticado com leucemia?

a.a.) Exame de Sangue: o primeiro exame que € solicitado é o hemograma completo,
que fard a andlise dos quantitativos de células no sangue. No caso de alteragdes, exames
complementares serdo solicitados!®314;

a.b.) Aspiracao da medula dssea: sdo testes realizados ao mesmo tempo, na sua maioria,
a amostra € retirada da parte de tras do osso pélvico (quadril). A aspiracdo de medula dssea é
feita com a utilizagcdo de uma agulha fina e oca, inserida no 0sso, a seringa aspira uma pequena
quantidade de medula 6ssea liquida. As anélises das amostras ocorrem em laboratério. O exame
de medula dssea, ocorre para deteccdo da leucemia, mas também pode ser realizado para
detectar se a leucemia esta respondendo ao tratamento*®314

a.c.) Imunofenotipagem: € uma técnica baseada na identificacdo de marcadores
especificos na superficie das células por meio de anticorpos conjugados a fluorocromos. Ela
permite caracterizar e diferenciar subtipos de leucemia ao definir o perfil imunoldgico das
células leucémica. >

a.d.) citogenética: estuda as anomalias cromossdmicas presentes nas células
leucémicas. As técnicas incluem cariétipo e FISH (hibridizacdo in situ fluorescente). A
citogenética é fundamental porque auxilia no prognostico, estratificacdo de risco e decisao

terapéutica.'>

1.2.3. Tratamento da Leucemia infantojuvenil e seus efeitos colaterais

O principal tratamento para leucemia é a quimioterapia, que pode ser administrada com
a combinacdo de varios medicamentos e sempre aplicada em ciclos, para que o corpo tenha um
periodo de descanso e assim se recuperar®,

O tratamento é diferenciado para cada tipo de leucemia. Para leucemia mieloide aguda
(LMA) o tratamento é realizado com doses mais altas de quimioterapicos e em um periodo mais
curto (tendendo a menos de um ano de duragdo). Para o tratamento da leucemia linfocitica
aguda (LLA), as doses de quimioterapicos tender a serem mais baixas, porém com um ciclo
mais prolongado em torno de 2 anos %7,

Os efeitos colaterais para quem faz quimioterapia séo muito conhecidos por todos e
sempre geram desconfortos, pois alteram a imagem fisica de quem passa por tratamento
guimioterapico, além dos aspectos psicoldgicos. Entre eles, destacamos: perda de cabelo
(alopecia temporaria), aftas, perda de apetite, diarreia, ndusea e vomitos!®1’,



Outro tratamento que a crianga com leucemia pode passar € o transplante de medula
6ssea (TMO). A quimioterapia em altas doses destroi as células da medula dssea, onde a
leucemia tem inicio. O transplante de medula 6ssea vem ajudar na restauracdo de células-
troncos formadoras de sangue. As novas células-troncos séo doadas de outra pessoa, que precisa
ter o tecido com as caracteristicas mais proximas do receptor. Quanto mais proxima a
semelhanca do tecido entre o doador e o receptor, maior a chance das células transplantadas
“pegarem” e assim, comecarem a produzir novas células sanguineas no corpo do receptor.
Geralmente o doador é um irm&o ou uma irma da crianca doente!”8,

Os efeitos colaterais de quem passa por um transplante de medula 6ssea sdo mais
intensos e incluem: mucosite, nauseas e vomitos, infeccbes por bactérias, fungos ou virus,
sangramentos que podem levar a necessidade de transfusdes para o aumento de plaquetas?’.

Existem outros tipos de tratamentos, que podemos chamar especiais, pois serdo
analisados caso a caso e circunstancias de aplicagdo do tratamento, como a radioterapia, terapia-

alvo e a imunoterapia®®.

1.2.4. Pos-tratamento da leucemia

Apbs o tratamento, os pacientes entram em uma fase de seguimento, que inclui a
realizacdo de visitas periodicas ao médico e a realizacdo de exames laboratoriais e de imagem.
Esse seguimento permite avaliar a eficacia do tratamento e detectar precocemente uma possivel

recaida da doenca *°.

1.3. COMUNICACAO NO TRATAMENTO ONCOLOGICO PEDIATRICO

O diagndstico de cancer, ainda nos dias de hoje, é carregado de estigma, medo,
tratamentos invasivos e a simbologia do fim (morte). Com o diagnostico do cancer pediatrico,
néo é diferente, incluindo o impacto que o diagndstico tem sobre a familia e o circulo de amigos.
E uma doenca que provoca medo e rejeicdo quando do recebimento do diagnostico®.

A comunicagdo, com o paciente pediatrico como protagonista, ainda precisa de estudo,
estratégias de humanizagao, comunicacdo direta e ludica conforme a faixa etaria que precisa
receber a informac&o?°.

Considera-se que uma crianca de quatro anos ja entende informagBes sobre
autocuidados, sabe a localizacdo dos 6rgdos, sabe fazer perguntas sobre doengas, descrevem

sintomas, descrevem situacfes emocionais de um tratamento (consigo ou com outros membros,



familiares/amigos), sabem descrever um tratamento recebido, entre outras informagdes que ele
possa receber?.

A comunicacdo humanizada deve ser a principal forma de comunicacdo quando falamos
de diagndstico de cancer e/ou tratamento, devendo contemplar uma comunicacdo baseada em
afeto e necessidades especificas de cada familia, ou seja, uma comunicagdo individualizada.
Até porque, ap6s a comunicacdo do diagnostico, hd o plano terapéutico, que pode ser tdo
dolorosa quanto a noticia do diagndstico?.

Pais e responsaveis destacam que a qualidade da informacéo recebida nas primeiras
consultas € norteadoras para a sequéncia do tratamento e escolha do profissional. Eles esperam
receber, ja na primeira consulta, informacGes sobre a doenca, exames e procedimentos, efeitos
colaterais, chance de cura e sobrevida. E ainda como sera a vida apds o tratamento da doenca?’.

Landier et al. (2016)? destacam cinco elementos comuns a familias que vivenciam um
tratamento onco hematoldgico pediatrico e que devem ser cuidadosamente observados nos
estudos e intervencdes sobre comunicacdo: (a) a interacdo deve ser centrada na familia e no
paciente, de acordo com necessidades especificas de informacao; (b) o diagnostico é uma fase
de choque e a familia necessita de tempo para processar as informacdes e a nova realidade de
tratamento, a fim de desenvolver um planejamento para organizar as novas demandas; (c) a
interacdo e 0 acompanhamento devem ser realizados de modo interdisciplinar a partir de trés
pilares (diagnostico/tratamento, manejo de demandas psicossociais e cuidados a crianca); (d) a
comunicacdo com a familia e o paciente devem ocorrer de forma continua durante todo o
tratamento e ndo apenas na fase diagnostica; (€) um contexto de suporte por parte da equipe de
salide é necessario para otimizar a assimilagdo das informages?.

Os profissionais de saude, em destaque o médico, no transcorrer da atuacdo da sua
profissdo, aprende a lidar com a doenga, mas nio com o paciente?.

N& ¢é sé na literatura que encontramos informagdes sobre como conduzir a
comunicacdo médio-paciente, 0 Conselho Federal de Medicina — CFM, através do seu Cddigo
de ética, descreve no artigo 34: "Deixar de informar ao paciente o diagnostico, o progndstico,
0S riscos e objetivos do tratamento, salvo quando a comunicagdo direta a0 mesmo possa

provocar-lhe dano, devendo, nesse caso a comunicacao ser feita ao seu responsavel legal"?.

1.4. LUDICO E SUAS FASES



A Base Nacional Comum Curricular (BNCC), através das suas diretrizes, define seis
aspectos de aprendizagem e desenvolvimento a que toda crianca tem direito: conviver, brincar,
participar, explorar, expressar e conhecer-se. O ludico, independente da fase de
desenvolvimento em se encontre a crianga, adolescente ou jovem adulto, deve ser aplicado e
explorado como recurso do ensino aprendizagem, ou ainda como forma de comunicacéo, seja
ela qual a mensagem que se deseja passar?,

Para entender o termo ltdico, a palavra tem sua raiz etimoldgicas na palavra latina ludus
que significa jogo ou brinquedo. O lddico passou a ter espaco em todas as fases de
desenvolvimento humano, apresentando valores especificos para cada etapa. Situagcdes em que
a ludicidade se faz presente e necessaria, com variacbes de aplicabilidade conforme o
desenvolvimento da pessoa e a idade, passaram a ter visibilidade e importancia no conviver do
dia a dia de cada pessoa, ndo ficando restrita as fases da infancia e adolescéncia, apesar do
predominio entre essas fases?4%,

N&o existe um conceito universal para o que é ludico ou ainda a sua aplicabilidade, a
ludicidade. Ludico nasce da necessidade do processo ensino aprendizagem, seja ela em uma
sala de aula, seja ela em uma consulta médica ou ainda no desenvolvimento de um novo jogo
24,25_

Antes da aplicabilidade do ludico, devemos entender as fases de desenvolvimento
cognitivo. O bidlogo suico Jean Piaget (1896-1980) desenvolveu a teoria do desenvolvimento
cognitivo, sendo caracterizado em estagios. S&o eles 28:

(1) Estagio sensorio-motor (0 a 2 anos): esta é a fase que precede a fala, nesta fase o
bebé aprende com os préprios reflexos e movimento, aprende que € capaz de
controlar suas acgdes. Desenvolve a percep¢do do mundo fisico, 0 que estd a sua
volta, testando e pegando objetos que estdo ao seu redor.

(2) Estégio pré-operacional ou simbdlico (2 a 7 anos): a crianca tem a capacidade de se
comunicar verbalmente e desenvolver o pensamento simbélico. A crianca ainda néo
tem o senso de se colocar no lugar do outro, deixando-a egocéntrica, se V€ no centro
de toda aprendizagem, s6 sua perspectiva que conta. O mundo para ele é como ele
vive e presencia. S6 a partir dos 4 anos, que o egocentrismo comeca a perder forgas,
e a crianca passar a entender que os outros também podem ter vontades, dar opinides
e ainda ter sentimento diferentes do que os deles. E conforme a cognicéo vai se
desenvolvendo eles passam a “levar mais em considera¢do” os que os outros falam.

(3) Estégio operatdrio concreto (7 a 12 anos): ¢é a fase que as criangas passam a ter um

desenvolvimento de conceitos e desenvolver um raciocinio mais logico. As agdes
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mentais sé terdo efetividade e aplicabilidade em objetos concreto e conhecidos pela
crianga, como um brinquedo ou comida, por exemplo.

(4) Estagio operatério formal (a partir de 12 anos): inicia-se a fase pré-adolescéncia,
onde a capacidade cognitiva € muito proxima comparada com a capacidade de um
adulto. Perde o pensamento abstrato e passa a ter o pensamento cientifico. E a fase
que o adolescente passa a ter ideias proprias do mundo, criticas, autonomia no pensar
e mostrar sua personalidade e mostrar para que veio ao mundo.

A atividade ludica ativa o lobo frontal, &rea denominada executiva do cérebro. Ja o0s
brinquedos ladicos (exemplo: bonecas) ativam o sistema limbico, que esta relacionado as
emocdes. O ato de abragar um urso de pellcia, por exemplo, ativa 0s neurotransmissores, que
liberam a endorfina e auxiliam no relaxamento e tranquilizagdo*2°.

A contacdo de historias durante uma consulta pediatrica oferece beneficios
multifacetados: ela ndo apenas encanta a imaginacao do paciente, mas também serve como uma
ferramenta valiosa para os médicos. Através da ludicidade e criatividade inerentes as historias,
é possivel criar um ambiente acolhedor e menos intimidador para o paciente. Esta abordagem
ajuda a estabelecer uma conexdo emocional entre o médico e o paciente, facilitando a
comunicacdo e a compreensao. Além disso, as historias podem ser usadas estrategicamente para
explicar procedimentos médicos ou condi¢cdes de salde de maneira que a crianca possa
entender, tornando o processo de diagndstico e tratamento mais amigavel e menos
assustador?42s,

Atividades ludicas, sejam com livros, fantoches, bonecos e bonecas ou ainda
equipamentos tecnoldgicos, tendem a ser eficientes e marcantes na meméria do paciente. A
utilizacdo de cortesias, por exemplo, em um determinado momento da consulta, deixa uma

marca/memoria agradavel no paciente 242,
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2 OBJETIVO

2.2. OBJETIVO GERAL

Este trabalho aplicado tem por objetivo produzir material lGdico para explicar o

diagnostico e o tratamento de leucemia para pacientes acometidas pela doenga.

2.3. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Construir material ladico em formato de livro didatico para explicar ao paciente o
diagndstico e tratamento da leucemia.
e Verificar a aceitacdo dos pacientes e dos pais/responsaveis em relacdo ao material

desenvolvido.
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3 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo observacional, transversal, quali-quantitativo, com coleta

prospectiva de dados por meio de entrevistas.

3.1. INSPIRACAO

O método de criacdo para o material ladico teve como inspiracéo o livro “O Monstro
das Cores” (Llenas, A) 2’ que conta a historia de um monstro que fica todo atrapalhando com
as emoc0Oes. A autora utiliza as cores para indicar as emogdes, as quais sdo organizadas em
potes. No final, monstro organiza e guarda as emocdes dentro de potes separados coloridos.

Uma segunda inspiragdo foi guia “Beaba do Cancer” desenvolvido pelo Instituto
Beaba?®, e que descreve de maneira simples, as informagbes essenciais sobre o cancer para
pequenos pacientes e seus acompanhantes”?®. O material esta organizado como um dicionario
e de forma ludica, traz diversos conceitos e explicacdes a partir de termos organizados de

maneira alfabética.
3.2, CONCEP(;AO DA IDEIA

A concepcéo, a qual é o processo de formacdo de conceitos e ideias para resolver
problemas especificos, destacou a dificuldade enfrentada por criancas e adolescentes em
tratamento oncolégico, bem como seus familiares, ao buscar materiais impressos e/ou digitais
que sejam acessiveis e cativantes para compreender o universo oncologico e/ou a doenca que
passariam a vivenciar.

As literaturas cientificas demonstram de maneira consistente que familias enfrentam
necessidade permanente de informacgdes durante episodios de doenca e hospitalizagdo. A
crescente influéncia da tecnologia tem conduzido a uma pratica cada vez mais difundida de
buscas de informag@es na internet como uma forma de atender a essas demandas. >3,

Nesse contexto, torna-se essencial ponderar sobre a confiabilidade, seguranga,
transparéncia, rigor e pertinéncia das informacdes adquiridas. Isso visa assegurar a qualidade e

utilidade em beneficio do paciente e de seus familiares.
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3.3. PLANEJAMENTO E ESTRUTURACAO

O planejamento para escrever um livro infantojuvenil com enredo oncoldgico envolveu
varias etapas. Inicialmente, realizou-se extenso processo de entrevistas com uma equipe
multidisciplinar composta por pedagogos, psicélogos e especialistas da area de salde para
compreender o contexto da doenga e como conté-lo a uma crianca. Isso visou compreender ndo
apenas o0s aspectos médicos, mas também as nuances psicologicas e pedagogicas envolvidas ao
abordar um tema delicado para o publico infantojuvenil.

Com base nessas entrevistas, delinearam-se 0s temas essenciais que deveriam ser
transmitidos no livro, utilizando linguagem acessivel e apropriada a faixa etaria infantojuvenil.
A estrutura foi cuidadosamente planejada para oferecer informacdes sobre o surgimento do
cancer de maneira sensivel e educativa, explorando metéforas e elementos visuais que
facilitassem a compreensdo e minimizem o impacto emocional sobre os leitores jovens.

A estratégia foi criar uma narrativa que nao apenas explicasse a doenca de maneira clara,
mas também oferecesse apoio emocional e estimulasse a curiosidade, incentivasse a busca por
conhecimento e o entendimento sobre a condic¢ao de forma positiva e construtiva.

Assim, nasceu a ideia de desconstruir o personagem principal como ser humano, mas
trazer algo mais ludico, que pudesse trazer maior conexao e significado para a crianca. Através
das inspiracdes literarias usadas pela autora, desenvolveu-se um personagem imaginario
infantojuvenil inspirado em dinossauros, super-herois, fadas, castelos e monstros, entre tantos

outros elementos.

3.4. CRIACAO, ESCRITA E REDACAO

A concepcdo e redagdo de um livro ladico, tendo como personagem principal um
monstrinho que enfrenta a descoberta do céncer, surge de uma interseccdo delicada entre a
sensibilidade literaria e a necessidade de abordar um tema sensivel, atualmente sem muitas
literaturas com essa tematica, de forma acessivel para o publico infantojuvenil.

A escrita desse livro emerge da compreensdo profunda da complexidade emocional que
criancas e adolescentes enfrentam ao lidar com o diagnostico de uma doenga como o céncer. E
um processo que demanda ndo apenas criatividade, mas também empatia e um entendimento

cuidadoso das vivéncias e desafios enfrentados por esses jovens pacientes.
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Ao introduzir um personagem ludico, fora do contexto do dia a dia, sendo um
personagem do imagindrio como um monstrinho amigo, a escrita adquire uma dimensédo
simbolica e figurativa, permitindo explorar a jornada do tratamento e da descoberta da doenca
de forma metafdrica. Essa abordagem busca aliviar a carga emocional associada ao tema,
tornando-o mais palatavel e compreensivel para o publico-alvo. A redacdo desse livro
demandou equilibrio entre a precisdo na abordagem do céancer, fornecendo informacGes
adequadas e veridicas, e a criacdo de uma narrativa que fosse reconfortante e estimulante para
as criangas. 1sso requereu nao apenas uma linguagem acessivel, mas também a incorporacéo de
elementos ludicos e educativos para transmitir de conhecimento, apoio emocional e esperanca.

A primeira etapa da criagdo envolveu uma imersdo na historia, absorvendo seus
detalhes, personagens e o ambiente em que se desenrola. O objetivo foi captar a esséncia da
narrativa, compreendendo ndo apenas 0s eventos superficiais, mas também a mensagem
subjacente e a emocionalidade que desejava transmitir.

Com base nessa compreensao, um designer/desenhista compreendeu a historia escrita
pela aluna do mestrado profissional, concebendo uma estrutura visual que harmonizasse com a
esséncia e intencdo do texto. Isso envolveu a criacdo de esbogos, esquemas e 0s mood boards
(mood boards na cria¢do de um livro sdo colagens visuais que reinem imagens, cores e texturas
para capturar a atmosfera e o tom narrativo do livro, auxiliando na inspiragdo e direcionamento
estético da histdria) para explorar possiveis direcfes visuais.

A selecdo de elementos visuais como tipografia, paleta de cores, estilo ilustrativo e
layout das paginas foi cuidadosamente ponderada. Cada escolha visou transmitir o contexto e
a atmosfera de emocdes que se desejava transmitir, garantindo que a experiéncia visual
complementasse e amplificasse a narrativa, alem de gerar sentimentos e emogoes.

Durante o processo, o designer/desenhista trabalhou em estreita colaboracdo com a
aluna do mestrado profissional, garantindo que o aspecto visual do livro estivesse alinhado a
intencdo original da historia. Foi um didlogo constante para assegurar que a representacéo visual
honrasse e aprimorasse a historia original.

O designer/desenhista iniciou o processo de criagao utilizando a técnica de l4pis e papel
e assim rascunhou e criou 0s personagens que fariam parte da histéria (Figura 3). Com a criacdo
dos personagens, iniciou a criagao dos cenarios conforme roteiro envido pela aula do mestrado
profissional.

Ap0s a técnica de lapis e papel, o designer/desenhista fez a digitalizagdo do material,
conforme as linhas de l&pis, sem nenhuma técnica de editoragéo ou programa especifico (Figura

4). A técnica seguinte foi de converter os tracos de lapis para linhas digitais, por meio de
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técnicas de desenhos digitais e programas como Photoshop, CoreDRAW e Adobe InDesign
(Figura 5).

Com os tracos digitalizados as atividades seguintes sdo em programas graficos,
iniciando assim o processo de coloragdo que € dar cor aos cendrios e personagens. E inicia-se
0 processo de diagramacio, ou seja, escolha dos espacos para textos (Figura 6). E nesta fase
que as revisdes de textos ocorrem, pois as imagens estdo bem mais reais e idénticas de como
ficara na versao final.

E é na versdo final que o designer/desenhista faz, jA com a diagramacdo definida, a
coloracdo, estudo de luz e sombreamento dos personagens e cendrios, dando mais profundidade
e realidade no projeto (Figura 7).

A criacdo visual desse livro ladico ndo se limitou apenas a estética, mas buscou ser um
suporte didatico que, se comprovada a aceitacao, podera servir de livro para contacao de historia
para equipe de ensino que atuam nas areas hospitalares. Cada elemento gréfico e layout foi
pensado para reforcar a compreensao do contetido sobre o cancer de forma ndo ameacadora,

contribuindo para a assimilacdo de informacGes importantes de maneira suave e inclusiva.

Fonte: designer/desenhista e aluna
Legenda: Pagina do livro na técnica de lapis e papel

Figura 3 — Primeiros tracos a lapis
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Fonte: designer/desenhista e aluna

Legenda: Pagina do livro digitalizada com as linhas a lapis

Figura 4 — Pagina digitalizada a lapis

Fonte: designer/desenhista e aluna

Legenda: Pégina do livro digitalizada (programa de diagramacao)
Figura 5 -Pagina digitalizada
Azulinho adorava explorar

a floresta encantada e
brincar com seus amigos.

Um dia, enquanto pulava de arvore em arvore, Azulinho
a se sentir muito cansado e com dores pelo

~“Ele ndo conseguia mais acompanhar seus amigos nas
brincadeiras e percebeu que algo ndo estava certo.

Fonte: designer/desenhista e aluna

Legenda: Péagina do livro para decisdo de cores, ainda sem finalizagéo

Figura 6 - Pagina para aprovacdo

16
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< e L
Fonte: designer/desenhista e aluna

Legenda: Pégina finalizada com técnicas de coloragdo e sombreamento

Figura 7 — Pagina finalizada
3.5. VALIDACAO DO PRODUTO

A fase de validacdo do produto (livro) teve duas etapas. Na primeira, o livro foi
apresentado as criangas e aos pais/responsaveis por meio de contacdo de historia em reunido
coletiva realizada no ambulatério pediatrico do A.C. Camargo Cancer Center (unidade Antdnio
Prudente) que teve duracdo aproximada de 50 minutos. Os professores da Escola Schwester
Heine (classe hospitalar) auxiliaram a aluna do mestrado profissional no processo de contagdo
de historia (figura 8). Ainda na primeira fase, no mesmo método, foram realizadas contacGes
de historias individuais nos boxes de quimioterapia no setor de quimioterapia pediatrico (figura
9).

Na segunda etapa, criancas e pais/responsaveis foram convidados a preencher
questionario para avaliar a percepcao a respeito do material apresentado. As figuras 10 e 11
registram 0os momentos das reunides com o0s participantes da pesquisa.
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Fonte: Imagens do Autor (2023)

Legenda: Contacéo de historia no ambulatdrio pediatrico (A.C.Camargo Cancer Center, novembro de 2023).

Divulgacdo das imagens foram autorizadas previamente pelos envolvidos.

Figura 8 - Contacgdo Historia

Fonte: Imagens do Autor (2023)
Legenda: Contacdo de historia nos boxes de quimioterapia (A.C.Camargo Cancer Center, novembro de 2023).

Divulgacdo das imagens foram autorizadas previamente pelos envolvidos.

Figura 9 — Contacdo Historia
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__4

Fonte: Imagens do Autor (2023)
Legenda: Aplicagdo do questionario de avaliacdo em paciente (A.C.Camargo Cancer Center, novembro de

2023). Divulgacéo das imagens foram autorizadas previamente pelos envolvidos.

Figura 10 — Pesquisa de Satisfacdo paciente

rgia Segura - OMS

Checkist Ciru

L1 L TERES
[
4

Fonte: Imagens do Autor (2023)

Legenda: Aplicacdo do questionario de avaliacdo no acompanhante (A.C.Camargo Cancer Center, novembro de

2023). Divulgacéo das imagens foram autorizadas previamente pelos envolvidos.
Figura 11 — Leiturado TCLE
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3.6. CRITERIOS DE INCLUSAO

Os critérios de inclusdo para as crian¢as foram:

. Idade abaixo de 5a 15 anos e
. Diagndstico de cancer (ou em fase de investigacdo); e
. Avaliacdo na primeira consulta, segunda opinido ou em tratamento.

Os pais (ou responsaveis) das criancas elegiveis foram considerados potencialmente

elegiveis para o estudo.

3.7. CRITERIOS DE EXCLUSAO

Os critérios de exclusao foram:

. Recusa em participar do estudo.

3.8. APLICACAO DOS QUESTIONARIOS

Apds a contacdo de histéria no ambulatdrio da pediatria, os pais foram levados para uma
sala ao lado de onde ocorreu a contacdo da histéria, a aula leu o TCLE (Apéndice 1) e as
questdes da pesquisa (Apéndice 2) para os presentes na sala. Com os devidos detalhes de que
se tratava de uma pesquisa para o trabalho de conclusdo da aula e o preenchimento ndo era
obrigatorio, no caso da aceitacdo da participacdo, os dados estariam andénimos. Foi entregue
uma via TCLE (Apéndice 1) para os participantes. Cada participantes teve o seu tempo de
preenchimento, que ocorreu na média de 7 minutos.

Na sala onde ocorreu a contacédo de histdrias, os professores da Escola Schwester Heine
(classe hospitalar) aplicaram a pesquisa (Apéndice 5) para 0s pacientes que quiseram preencher.
A leitura do TALE (Apéndice 3 e 4) foi realizada para os pais, junto da leitura do TCLE
(Apéndice 1). A viado TALE (Apéndice 3 e 4) foi entregue para 0s pais.

Enquanto nos boxes de quimioterapia pediatrico, a aluna solicitava a atencdo do
responsavel que acompanhava o paciente, explicava o contetido do livro (anexo 7), os termos
TCLE (anexo 2) e TALE (anexos 4 e 5), s6 apds a aceitacdo do responsavel é que a aula e um
dos professores da Escola Schwester Heine iniciava a contagdo de histdria. A coleta da pesquisa

foi realizada, no final da contacdo de cada box realizada a contacdo de histdria.
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3.9. ANALISE ESTATISTICA

Os dados foram organizados em tabelas de frequéncia absoluta e relativa. N&o se utilizou

estatistica analitica para comparacéo de grupos, haja vista a natureza e os objetivos do estudo.

3.10. ETICA

O projeto foi avaliado, submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa — CEP
da Fundacdo Antonio Prudente, processo numero 6.139.348, conforme recomenda o Conselho
Nacional de Saude, através da Resolucdo CNS n° 466 de 2012, que versa sobre as pesquisas
envolvendo seres humanos (Anexo 1).

As criangas e 0s pais/responsaveis das criancas foram convidados a participar da
pesquisa e, apds anuéncia, procederam com a formalizacdo do consentiram. O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para 0s pais e/ou responsaveis (Apéndice 1) e 0s
termos de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (versdo menina, Apéndice 3; versao

menino, Apéndice 4) foram lidos e entregues aos participantes da pesquisa.
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4 RESULTADOS

4.1. DESCRICAO DA CASUISTICA

Foram entrevistados 10 responsaveis pelas criancas para saber a percepcao do livro,
estando as caracteristicas sociodemograficas dos pais/médes demonstradas na tabela 1. A
casuistica foi constituida em sua maior por mulheres (mées), com idade até 45 anos (80%),
brancas (60%), casadas ou com unido estavel (50%) e com escolaridade média ou superior
(90%). Em relacdo as 10 criancas entrevistadas, duas tinham idade abaixo de cinco anos, seis
entre seis e 10 anos, e duas entre 11 e 15 anos. Em sua maioria, as criangas eram do sexo

feminino (n=8) demonstradas na tabela 2.

Tabela 1 - Distribuicdo da casuistica (pais/responsaveis pelos pacientes) de acordo com as

variaveis sociodemograficas

VARIAVEL CATEGORIA N (%)
Sexo Feminino 1 (10%)
Masculino 9 (90%)
Idade 18 — 30 anos 2 (20%)
31— 45 anos 6 (60%)
46 — 60 anos 1 (10%)
> 60 anos 1 (10%)
Raca/etnia Branca 6 (60%)
Preta (0%)
Amarela (0%)
Parda 4 (40%)
Indigena (0%)
Estado Civil Casado 4 (40%)

Solteiro 5 (50%)



Escolaridade

Grau de Parentesco

Viavo

unido estavel

Fundamental I (12 a 52 série)
Fundamental Il (62 a 92 série)
Ensino Médio

Ensino Superior

Pds-Graduagéo

Pai
Mée
Responsavel

Outros

kN O -

(10%)

(10%)
(60%)
(20%)
(10%)

(10%)
(90%)
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Fonte: Adaptado do Autor (2023)

Legenda: Distribuicdo da casuistica (pais/responsaveis pelos pacientes) de acordo com as variaveis

sociodemogréficas (A.C.Camargo Cancer Center, novembro de 2023).

Tabela 2 - Distribuicdo da casuistica (pacientes) de acordo com as variaveis sociodemograficas

VARIAVEL CATEGORIA N (%)

Sexo Feminino 8 (80%)
Masculino 2 (20%)

Idade 0-5anos 2 (20%)
6 — 10 anos 7 (70%)
11 - 15 anos 1 (10%)
16 — 20 anos

Fonte: Adaptado do Autor (2023)

Legenda: Distribuicdo da casuistica (pacientes) de acordo com as variaveis sociodemogréficas (A.C.Camargo

Cancer Center, novembro de 2023).
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4.2. PERCEPCAO DOS RESPONSAVEIS SOBRE O LIVRO

As respostas dos responsaveis sobre a percepcao do livro encontram-se resumidas nas
tabelas 3 e 4. Em nenhuma das perguntas descritas na tabela 3 houve percep¢do negativa
(“nada” e “pouco”). Em quatro perguntas, alguns responsaveis tiveram uma percepcao
intermediaria (“mais ou menos”) 10% tiveram percepg¢do intermedidria em relacdo ao gosto
pela historia; 20% em relacéo a facilidade da leitura; 20% em relacdo a ajuda para compreender
a leucemia; e 30% em relacdo a facilitacdo da conversa com a crianca. As demais respostas
tiveram percepgéo positiva (“o suficiente” e “bastante”).

Em relacdo a andlise qualitativa das respostas tabela 4, notou-se uma boa aceitacao do material,
havendo sugestdes para ampliar os temas oncoldgicos e maior detalhamento do tratamento e
efeitos colaterais. Um dos responsaveis apontou que a historia era longa e outro que havia

palavras dificeis.



Tabela 3 - Percepcédo dos pais/responsaveis sobre o livro
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) Mais ou @)
VARIAVEL Nada Pouco o Bastante
menos  suficiente

O quanto vocé gostou da capa do . .
livro?
O quanto vocé gostou da parte grafica . .
do livro?
O quanto vocé gostou da histdria? 1 4 5
O quanto vocé gostou dos A 5
personagens?
O quanto vocé achou facil a leitura? 2 3 5
O quanto o livro te ajudou a

) 2 3 5
compreender a leucemia?
O quanto o livro facilitou a conversa 3 ) .
com sua crianga?
O quanto vocé indicaria este livro para 3 .

alguem que estivesse na mesma
situacdo que vocé?

Fonte: Adaptado do Autor (2023)

Legenda: Percepcao dos pais/responsaveis sobre o livro (A.C.Camargo Cancer Center, novembro de 2023).



Tabela 4 - Percepcdo qualitativa dos pais/responsaveis sobre o livro

Entrevistado

El

E2

E3

E4

E5

E6

E7

O que vocé mais ( + ) gostou no
livro?

A forma que é contada a historia,
pois ajuda as nossas criangas

Ele ajuda a crianca a saber que da
para lidar com a doenca

A sensibilidade de abordar um
assunto tao dificil de uma forma
tdo completa e ludica

E colorido, chama a atencgo das
criancas

Gostei muito da maneira que foi
retratada e contada sobre a
doenca, ndo é um assunto facil
para contar para uma crianga, mas
achei muito inteligente e
divertido.

A forma como prendeu a atengéo
do meu filho.

Da histéria que fala de leucemia e
da importancia de procurar ajuda.

O que vocé menos ( -)
gostou no livro?

Nao teve

N&o tem o que ndo gostei é
interessante

Né&o teve algo que ndo
gostei

Nada declarar

Né&o teve nada que ndo
gostasse

Nada declarar

Nada declarar

O que faltou no livro?

O livro em si esta muito
bom, conta muito bem
como ¢ tratada a
leucemia.

Né&o vejo o que faltou
para uma crianga, esta
otimo

Mais informacdes sobre
o0 tratamento, os efeitos
colaterais.

Faltou escrever o
porqué o autor escreveu
e contar um pouco
sobre a autora.

Nada declarar

Acho que nada, ele esta
muito bom e bem
divertido.

Quais sugestdes vocé daria para o0s
autores do livro?

Que continuem a incentivar e escrever
essas lindas histdrias para 0s
pequenos.

Que a autora abordasse outras
doencas de forma tdo especial como
essa

Mostrar um pouco mais sobre a
estadia das criancas e familiares nos
hospitais, que as vezes é longa.

Nenhuma

Nada declarar

Que a autora va em frente em busca
de mais historias, porque o livro ta
muito bom. Parabéns.
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Acredito que néo faltou,
ao ler o livro tinha todas

Do protagonista Azulino e toda a as informagGes bem

ES8 Nada declarar claras e de forma que as
turma, no caso 0s personagens. i
criancas entendam
desde 0 comeco até o
fim da historia.
E uma historia longa para  Ser impresso, como um
E9 Da histdria que conta a trajetéria  criangas menores, como a  livro. Ou ainda
do personagem pelo cancer minha filha. Ficou distribuir ele
cansativa digitalmente.
E10 Dos personagens que séo A_Igumas palavras sao Mais informacdes sobre
coloridos e ludicos. dificeis o tratamento.

Sem sugestbes. Venho aqui agradecer
o0 carinho e atitudes pelas nossas
criancas, elas se sentem felizes e
valorizadas por todos vocés
envolvidas neste lindo projeto.
Parabéns pelo livro, amamos e
principalmente da forma apresentada.
Amamos!

Seguir com a tratativas de outros
canceres.

Que os autores fagam versoes para
outras doencas, nos mesmos moldes,
sendo ludico.

Fonte: Adaptado do Autor (2023)

Legenda: Percepcdo qualitativa dos pais/responsaveis sobre o livro (A.C.Camargo Cancer Center, novembro de 2023).
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4.3. PERCEPCAO DAS CRIANCAS SOBRE O LIVRO

Das 10 criangas presentes na “contagdo de historia”, sete responderam o questionario sobre a
percepcdo do material. Desta, cinco tinham idade entre 6 e 10 anos. Trés ndo quiseram responder
porque apos a leitura desviaram o foco para outras atividades ludicas.

A tabela 5 resume a percepcao das criangas acerca do material. Nas cinco perguntas realizadas
para as criangas, em nenhum houve percepcao negativa (“nada” ou “pouco”) ou intermediaria (“mais
ou menos”). Todas as respostas foram relacionadas a percepgdes positivas (“o suficiente” e

“bastante”).

Tabela 5 - Percepcdo dos pacientes sobre o livro

) Mais ou (@)
VARIAVEL Nada Pouco o Bastante
menos  suficiente

Vocé gostou do livro?

Vocé achou facil para entender? 1
Vocé gostou da historia?

Gostou dos desenhos?

o N N o

O livro ajudou a entender o que esta 1
acontecendo com vocé?
Fonte: Adaptado do Autor (2023)

Legenda: Percepcédo dos pacientes sobre o livro (A.C.Camargo Cancer Center, novembro de 2023).
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5.  DISCUSSAO

A pesquisa demonstrou a percepgéo dos pais em relagéo ao livro “Os Aventureiros Coloridos”.
Os resultados indicam que a maioria dos entrevistados, principalmente mulheres (mées) expressaram
uma percepcao positiva em relacdo ao livro. Os resultados mostram que pais e pacientes, na sua
maioria, tiveram uma percep¢do positiva em relacdo a literatura. A pesquisa forneceu insights
importantes sobre a recepgdo do livio “Os Aventureiros Coloridos”, sugerindo uma relevancia
potencial na promogdo e aplicacdo do livro nas &reas pediatricas de hospitais oncolégicos. Os
resultados obtidos apontam para a necessidade de mais recursos educativos semelhantes, que possam
abordar outros aspectos do cancer ou outras doencas de forma ludica.

Nas entrevistas e resultados obtidos, hé a percep¢do que se acertou ao criar um livro ludico,
colorido, sem a personificagdo de um ser humano. A abordagem acessivel e reconfortante para
discutir um tema dificil ajuda a desmistificar a doenca para as criancas e seus familiares. Atualmente,
existe a falta de material explicativo voltado para o paciente, com a linguagem adequada para idade,
assim o material desenvolvido neste mestrado profissional preenche uma lacuna na érea.

A principal limitagéo do estudo foi o (n) nimero reduzido de entrevistados. Com uma amostra
limitada, os resultados podem ter uma representatividade reduzida, dificultando a generalizacdo dos
achados para uma populacdo mais ampla. Com uma amostra pequena, existe 0 risco de ndo
representar adequadamente a diversidade do grupo populacional e levar a conclusdes imprecisas ou
ndo totalmente aplicaveis a populacdo em geral. A falta de representatividade pode comprometer a
aplicacdo dos resultados em contextos mais amplos. A ndo aplicacdo da pesquisa de satisfacdo na
equipe de médicos, equipe multidisciplinar assistencial e equipe de educadores da escola
Especializada Schwester Heine também pode ser apontada como uma limitacéo do resultado, ja que
0 estudo reflete Unica e exclusivamente a visdo do paciente e seus responsaveis. A falta de uma
variedade de perspectivas profissionais pode resultar em uma interpretacdo limitada dos dados
coletados, com possiveis vieses decorrentes da auséncia de visdes complementares®?.

O principal desafio na execugéo deste trabalho foi encontrar um profissional desenhista e/ou
cartunista que compreendesse o escopo do projeto e conseguisse tangibilizar “Os Aventureiros
Coloridos” e os personagens. A forma ludica dos personagens foi um desafio criativo, pois exigiu
equilibrio entre a leveza necessaria para criangas, a seriedade do tema e a profundidade do assunto.
O cerne do desafio foi transformar um tema desafiador em uma celebragédo da vida, transmitindo
mensagens de esperanca e coragem por meio de uma narrativa ludicamente inspiradora.

Atualmente o mercado editorial dispde de alguns poucos materiais com a tematica de
informag&o sobre o cancer infantil, como o material “Beaba do Cancer - Um guia rapido com tudo

que voceé precisa saber sobre cancer” 2 que, a semelhanca de um dicionario, traz termos técnicos que
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0 paciente encontrara na sua jornada do tratamento do cancer. Com uma diagramacdo ludica, o autor
demonstra o significado do termo com a descricdo e uma imagem para que o leitor “se identifique”
com o que esta procurando. Porém, trata-se de um guia e ndo propriamente de uma histéria sobre o
cancer. Atualmente é vendido através do site do projeto e toda venda € revertida para distribuicdo
gratuita.

Atraveés do Instituto Ronald McDonald’s, a escritora Isa Colli, escreveu o livro “Tulipa Gloria
e sua amiga Vitoria”®? que narra a historia de uma sementinha e uma menina que esta em tratamento
contra a leucemia. E uma histdria que descreve a superagio de passar pelo tratamento do cancer, fala
de amor e de solidariedade. Atualmente, parte da renda da venda do livro € destinada para o Instituto.

Outro material que fala sobre o cancer é o “Projeto Dodo6i”*3uma iniciativa da ABRALE com
apoio do Instituto Mauricio de Sousa, visa devolver as criangas com cancer a capacidade de sonhar,
brincar, desenvolver a criatividade e humanizar o atendimento, contribuindo para um
restabelecimento mais réapido e feliz. Além disso, o0 projeto ajuda as criangas a se expressarem com
mais clareza, a compreender melhor a doenga e facilitar aos profissionais entenderem suas respostas,
alcancando melhores resultados no tratamento. O financiamento do Projeto Dodoi prevé doagdes de
pessoas fisicas, empresas e leis de incentivo fiscal, como PRONON e CONDECA.

A criagdo de um livro ludico destinado a abordar a complexidade do céncer infantil revelou-
se uma escolha acertada. O livro, concebido com cores vibrantes e uma abordagem narrativa
acessivel, conseguiu transpor as barreiras da tristeza, frequentemente ligadas ao tema. Ao
desmistificar a experiéncia do cancer infantil, buscamos proporcionar ndo apenas informacdo, mas
também um espaco onde as criangas possam encontrar conforto, compreenséo e informacéo.

A escolha da abordagem ludica revelou-se fundamental para criar uma conexdo emocional
com o publico-alvo, os pacientes. A utilizacdo de uma linguagem simples e imagens coloridas tornou
0 conteudo acessivel aos pacientes e acompanhantes e contribuiu para humanizar a experiéncia do
cancer infantil. Ao transformar uma narrativa muitas vezes associada a tristeza em um contexto de
compreensdo e otimismo, o livro se tornou uma ferramenta valiosa para enfrentar e superar os desafios
enfrentados por criangas e suas familias durante o tratamento do céncer, tanto que os professores da
Escola Schwester Heine manifestaram o desejo de adotar imediatamente o material em suas
atividades.

Em relacdo a percepcdo dos pais/responsaveis, com base nas respostas qualitativas, a
percepcao é bastante positiva sobre o livro. Vérias opiniGes apontaram para aspectos-chave que foram
bem recebidos, como a forma ludica e sensivel de contar a historia sobre a leucemia. Muitos
apreciaram a abordagem inclusiva, o estilo de narrativa que prende a atencdo das criancas e a

qualidade dos personagens coloridos e ludicos.
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As criticas construtivas foram direcionadas a inclusdo de mais informacdes sobre o tratamento
e os efeitos colaterais, assim como detalhes sobre a permanéncia das criancas e familiares nos
hospitais. Além disso, houve mencdes sobre a longa extensao da histdria para criangas mais novas,
sendo esse 0 ponto critico de maior relevancia. Foi sugerido incluir informac6es sobre a autora e 0s
motivos por trés da criacdo do livro.

No geral, a percepcéo dos pais indica que o livro atingiu o objetivo ao abordar o cancer infantil
de maneira ludica e compreensivel para as criangas. As sugestdes fornecidas pelos pais podem ser
consideradas para aprimorar futuras edi¢cdes ou projetos relacionados, indicando um envolvimento
positivo por parte dos entrevistados.

Com base no que foi aprendido, e mesmo com as limitacdes apontadas, € possivel propor que
o livro seja adotado na préatica ambulatorial da A.C.Camargo Cancer Center e na Escola Schwester
Heine. Também ha a intencéo de que o livro, em sua versao digital, seja disponibilizado gratuitamente
no site do A.C.Camargo, dando oportunidade de uso por outras instituicdes e outros profissionais.
Antes, porém, os aspectos dos direitos autorais serdo verificados junto ao departamento juridico.
Ainda como perspectivas futuras, pretende-se aprimorar a narrativa para atender outras faixas-etarias

(mais novas e mais velhas) e expandir os temas para outros tipos de tumores.
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6. CONCLUSAO

Os objetivos deste trabalho aplicado foram atingidos plenamente. Utilizando personagens
coloridos e uma narrativa envolvente, o livro conseguiu equilibrar a seriedade do tema cancer com
uma abordagem acessivel e reconfortante. O livro preencheu uma lacuna na literatura sobre cancer,
oferecendo uma abordagem que equilibra a seriedade do tema com a ludicidade, ajudando a
desmistificar a doenca. Apesar das limitacdes inerentes ao estudo, como uma amostra pequena e a
falta de feedback de profissionais de saude, os resultados sdo positivos e indicam uma percep¢do
favoravel das criancas e dos pais/responsaveis, destacando seu potencial como recurso informativo e

de apoio emocional em ambientes hospitalares pediatricos.
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Numero do Parecer: 6.139.348

Apresentagio do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos “Apresentacéo do Projeto”, “Objetivo da Pesquisa” e “Avaliacéio dos
Riscos e Beneficios” foram retiradas do documento
“PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_2070757.pdf", datado de 26/05/2023

INTRODUCAC

Infantojuvenil sdo consideradas os bebés, crianca e jovem adultos entre 0 a 19 anos, qualquer individuo
dentro dessa faixa etaria sera considerado, portador de “céncer infantojuvenil” violentas o segundo caso de
mortes entre o publico infantojuvenil.O cancer infantil difere do cancer adulto pela maneira que ataca o
organismo infantojuvenil, afetando as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentacdo, e a sua
predomindncia se da por natureza embrionaria.O diagnéstico precoce, acesso as informacdes corretas,
consultas em centros especializados, sdo fatores que elevam as melhores chances de cura e melhor
tratamento de sobrevida nos casos de progressdo e ou metastaticos. Para o paciente oncolagico pediatrico,
o tratamento vem acompanhado de procedimento invasivos (ex.: exame de liquor, puncdo venosa, puncdo
lombar) com uma serie de repeticdes durante o tratamento, internacdes longas e frequentes, quando na
fase de quimioterapia, os efeitos colaterais, tais quais: nauseas, vémitos, queda de cabelo, sangramento
entre outro, sdo mais impactantes para eles, pacientes oncologicos pediatrico do que para o paciente
oncologico adulto, as atividades de lazer, vida estudantil e relacionamentos sociais tem
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suas restricdes, ja logo no comego do tratamento. A familia, cuidadores e responsaveis passam por
transformacgdes e angustiam que se iniciam no dia do diagnéstico e vao até a cura ou ainda até aos
cuidados paliativos. As incertezas séo das mais cotidianas como: limpeza do espaco doméstico, preparo dos
alimentos, higiene corporal e dental do paciente que ndo deixam de ser menos importante do que as mais
complexas como: incertezas no tratamento, evolucéo, cura, recaidas e cuidados paliativos.Mas é o
paciente? Quando diagnosticado uma crianca, adolescente ou ainda jovem adulto, como ele fica? E o
cenvivio familiar? As perguntas s&c muitas e na sua maioria as repostas sdo poucas e sempre repleta de
davidas.Leucemia é o quando o corpo comega a produzir células desordenadamente, ou seja, fora do
controle, podendo ser em tipos diferentes de células sanguineas. Ainda sem uma causa conhecida
definida.Temos, entdo, o acumulo de células doentes na medula éssea (conhecida popularmente por
tutano), onde séo produzidas as células sanguineas (glébulos vermelhes, glébulos brancos e as plaquetas).
As células doentes, que carregam a leucemia, se espalham com muita rapidez na corrente sanguinea, mas
também podem espalhar por diversas partes do corpo, como nos linfonodos, figado, sistema nervoso
central, bago, testiculos e demais érgéos. Outros tipos de canceres podem comecar em outros orgéos e
chegar na medula éssea, mais esses canceres ndo podem ser chamados de leucemia.E como
comunicar?Ser diagnostico com céncer, ainda nos dias de hoje, carrega um certo estigma, um medo,
tratamento invasivos e uma analogia com a morte. Com o diagnéstico do cancer pediatrico, ndo & diferente,
incluindo o impactc que o diagndstico tem scbre a familia e o circulo de amigos. E uma doenca que provoca
medo e rejeicdo quando do recebimento do diagnostico.A comunicag@o, com o paciente pediatrico como
protagonista, ainda precisa de muito estudo, estratégias de humanizac8o, comunicacéo direta e ludica
conforme a faixa etaria que precisa receber a informacédo.descrever um tratamento recebido, entre outras
informacdes que ele possa receber.A comunicac&o humanizada deve ser a principal forma de comunicacéo
quando falamos de diagnéstico de cancer efou tratamento, devendo contemplar uma comunicagéo baseada
em afetc e necessidades especificas de cada familia, ou seja, uma comunicacé&o individualizada. Até
porque, apos a comunicacdo do diagnostico temos a fase do plano terapéutico, que pode ser tdo dolorosa
quanto a noticia do diagnéstico.Como entender a comunicacéo pelo olhar do paciente pediatrico?Para
entender o termo IUdico, a palavra tem sua raiz etimolégicas na palavra latina ludus que significa jogo,
brinquedo. O ludico passou a ter espaco em todas as fases de desenvolvimento humano, apresentando
valores especificos para cada fase do desenvolvimento. Situacdes onde a ludicidade se faz presente e
necessario, com variacdes de aplicabilidade conforme o desenvolvimento da pessoa e a idade, passaram a

visibilidade e importancia no conviver do dia-a-
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dia de cada pessoa, ndo fincado restrita as fases da infancia e adolescéncia, apesar do predominio entre
essas fases.Ndo existe um conceito universal para o que é ludico ou ainda a sua aplicabilidade, a
ludicidade. Ludico nasce da necessidade do processo ensino aprendizagem, seja ela em uma sala de aula,

seja ela em uma consulta médica ou ainda no desenvolvimento de um novo jogo.

HIPOTESE
O potencial impacto deste estudo, & disponibilizar ac médico oncelogista, um material fisicc em formato de
livro, para auxiliar a comunica¢do com a crianc¢a e os familiares, no instante do diagnéstico da leucemia. O

material ainda contara com a explicacéo ludica do tratamento e jornada que o paciente tera até a sua cura.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo, com fundamentac&o metodolégica em método compreendide em analise
exploratdria de livros, artigos e outras pesquisas referenciadas com as tematicas descritas acima. O método
bibliografico, serd utilizado para elaboracédo dos estudos sobre: Cancer pediatrico no Brasil e no A.C.
Camargo Cancer Center, cancer com diagnostico de leucemia, comunicag&o médico-paciente, ludicidade na
comunicagdo médico-paciente e comunicagdo nas consultas. O método de pesquisas de campo sera
aplicado com profissionais da area médica, médico oncopediatra para o aprofundamento da tematica
comunicacéo de diagnostico médico-paciente-familiares, ndo sé com a area médica, as pesquisas de campo
também, seréo aplicadas com pedagogo para entendimento do lidico e suas devidas fases e aplicabilidade.

Entrevista com empresa para futura parceria para impresséo do material.

CRITERIOS DE INCLUSAO
Criangas na faixa etaria de 6 a 10 anos; - Criang¢a diagnostica com Leucemia, sendo LLA, LMA ou LMC;-
Que esteja passando na primeira consulta ou consulta de segunda opinido.

CRITERIOS DE EXCLUSAO
Criancas que ja estejam em tratamento da Leucemia, sendo LLA, LMA ou LMC

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo da Pesquisa:
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OBJETIVO PRIMARIO
Produzir material de carater lidico para explicar o diagnéstico e o tratamento de leucemia para criangas -
Avaliar a percepcéo dos pais e da crianca sobre o material produzido

OBJETIVO SECUNDARIO

Material para auxiliar na comunicacdo entre médico-paciente-familia

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Avaliac@o dos Riscos e Beneficios:

RISCOS

Embora este projeto de pesquisa ndo proponha qualquer intervencdo fisica no paciente ou nos familiares,
ao falar sobre o diagnéstico da doenca e o tratamento associado, isso podera trazer desconforto emocional
de graus variados. Contudo, ndo se espera que haja danos psicoldgicos, haja vista que o material a ser
apresentado & de natureza ludica.

BENEFICIOS

O livro podera ajudar o paciente e os familiares a compreenderem melhor o que é a leucemia e como ela é
tratada. Se o estudo mostrar que o livro foi util, ele podera ajudar outras criancas e pais a compreenderem
um pouco mais sobre a doenga. Contudo, a pesquisa podera ndo determinar beneficios diretos ou indiretos
aos participantes da pesquisa.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

SUBMISSAO DE RESPOSTA DE PENDENCIA DE PO

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes”.

Recomendacdes:

Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes".

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Quanto ao projeto:

1.1 No documento intitulado “PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_2070757.pdf", postado em
18/04/2023, no campo “Riscos”, |1é-se: “A nédo aceitacdo do material pelo paciente.” - Toda
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pesquisa com seres humanos envolve risco em tipos e gradacgdes variados. Devem ser analisadas
possibilidades de danos imediatos ou posteriores, no plano individual ou coletivo. A andlise de risco é
componente imprescindivel a analise ética, dela decorrendo o plano de monitoramento que deve ser
oferecido pelo Sistema CEP/CONEP em cada caso especifico. O campo "Risco"” na Plataforma Brasil é
destinado a informar qualquer possibilidade de danos a dimens&o fisica, psiquica, moral, intelectual, social,
cultural ou espiritual do ser humano, em qualquer pesquisa e dela decorrente, isto &, qualquer dano
direto/indireto, bem como tardio/imediato, ao participante de pesquisa e ndo a execucdo do estudo. -
Pendéncia: Diante do exposto, solicita-se adequar a informacéo referente ao risco ao participante do estudo,
no campo "Risco”, na Aba 4 - Detalhamento do Estudo, na Plataforma Brasil - Resolucdo CNS n.° 466, de
2012, item 11.22.

RESPOSTA: Embora este projeto de pesquisa ndo proponha qualquer intervencéo fisica no paciente ou nos
familiares, ao falar sobre o diagnodstico da doenca e o tratamento associado, isso podera trazer desconforto
emocional de graus variados. Contudo, ndo se espera que haja danos psicoldgicos, haja vista que o material
a ser apresentado é de natureza ludica.

ANALISE: Pendencia atendida

1.2 No documento intitulado “PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_2070757.pdf’, postado em
18/04/2023, no campo “Beneficios”, 1é-se: “Material ludico para auxiliar na jornada do paciente”. - O campo
"Beneficios" na Plataforma Brasil é destinado a informar qualquer possibilidade de proveito direto ou
indireto, imediato ou posterior, AUFERIDO PELO PARTICIPANTE e/ou sua comunidade, em decorréncia de
sua participacdo na pesquisa, na execucdo do estudo. - Pendéncia: Diante do exposto, solicita-se adequar a
informacao sobre o beneficio ao participante do estudo, no campo "Beneficios”, na Aba 4 - Detalhamento do
Estudo, na Plataforma Brasil, salientando se havera ou ndo beneficio direto ou indireto ao participante da
pesquisa. - Resolugdo CNS n.” 466, de 2012, item 11.4.

RESPOSTA: O livro podera ajudar o paciente e os familiares a compreenderem melhor o que é a leucemia e
como ela € tratada. Se o estudo mostrar que o livro foi atil, ele podera ajudar outras criancas e pais a
compreenderem um pouco mais sobre a doenca. Contudo, a pesquisa podera nao determinar beneficios
diretos ou indiretos aos participantes da pesquisa.

ANALISE: Pendencia atendida
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PENDENCIA 2

Quanto ao TCLE:

2.1 Numeragédo de paginas. De forma a garantir sua integridade, o documento deve apresentar a numeracéo
das paginas, recomendando-se, ainda, que essa seja inserida de forma a indicar, também, o numero total

de paginas, por exemplo: 1 de 2, 2 de 2. - Pendéncia: Solicita-se adequacéo.

RESPOSTA: Inserido as alteragdes solicitadas no arquivo: TCLE_v02.pdf, anexo na Plataforma Brasil.
ANALISE: Pendencia Atendida

2.2 No campo “HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MIM SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?”, l&-se: “O
livro podera ajudar o paciente e os familiares a compreenderem melhor o que & a leucemia e como ela &
tratada. Se o estudo mostrar que o livro foi util, ele podera ajudar outras criancas e pais a compreenderem
um pouco mais sobre a doencga.” - Solicita-se adequar a informacao sobre o beneficio ao participante do
estudo salientando que pode ndo haver beneficio direto ou indireto ao participante da pesquisa. - Resolucio
CNS n.° 466, de 2012, item 11.4.

RESPOSTA: Inserido as alteracdes solicitadas no arquivo: TCLE_v02.pdf, anexo na Plataforma Brasil.: O
livro podera ajudar o paciente e os familiares a compreenderem melhor o que & a leucemia e como ela &
tratada. Se o estudo mostrar que o livro foi util, ele podera ajudar outras criancas e pais a compreenderem
um pouco mais sobre a doenca. Contudo, a pesquisa podera ndo determinar beneficios diretos ou indiretos
aos participantes da pesquisa.
ANALISE: Pendencia Atendida

2.3 Nao constam informacdes sobre ressarcimento no termo de consentimento. O TCLE deve assegurar, de
forma clara e afirmativa, o ressarcimento de todos os gastos que o participante e seu(s) acompanhante(s)
terdo ao participar da pesquisa. Mesmo que se entenda que o estudo ndo trara gastos ao participante, é
necessario que ele seja informado que caso exista, sera absorvido pelos recursos do estudo. E uma
garantia ética que precisa ser de conhecimento do participante, mesmo que ele dela no necessite. E
importante ressaltar que o pesquisador ndo pode limitar essa garantia estipulando os itens que serdo
ressarcidos, valores maximos ou apenas a algumas etapas da pesquisa. Por exemplo, limitar o

ressarcimento apenas as visitas ambulatoriais, visto que o

Endereco: Rua Professor Anténio Prudente, 211, Liberdade, Atrium - Subsolo
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participante pode necessitar de um atendimento emergencial, a depender do estudo. - Pendéncia: Assim, o
pesquisador deve informar que todos os custos, a medida que forem necessarios, serdo absorvidos pela
pesquisa. - Norma ética: Resolucdo CNS n.” 466 de 2012, itens 11.21, IV.3.g.

RESPOSTA: No topico QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU QUISER PARTICIPAR DO ESTUDO?
descrevo no item 8 sobre custos e ressarcimentos:

“8. Ser ressarcido pelos gastos que vocé e seu acompanhante tiverem relacionados com a pesquisa, como
por exemplo, transporte e alimentac&o;”

ANALISE: Pendencia Atendida

Consideragdes Finais a critério do CEP:
O projeto em referéncia (registro CEP n°. 3407/23) sera desenvolvido por Marilza Bueno de Souza Costa,
aluna de Mestrado.

NOTA: Informacdes a respeito do andamento do referido projeto deverdo ser encaminhadas ao CEP dentro
de 06 meses a partir desta data em relatdrio (modelo CEP).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 26/05/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2070757.pdf 08:49:36
Outros Respostas_Parecer_6059380_assinado.| 26/05/2023 |MARILZA BUENO Aceito

pdf 08:44:32 |DE SOUZA COSTA
TCLE / Termos de |TCLE_v02_sem_destaque.pdf 25/05/2023 |MARILZA BUENO Aceito
Assentimento / 09:01:15 |DE SOUZA COSTA
Justificativa de
Auséncia
Recurso Anexado Respostas_Parecer_6059380.docx 24/05/2023 | MARILZA BUENO Aceito
pelo Pesquisador 15:41:11 DE SOUZA COSTA
TCLE / Termos de | TCLE_v02.pdf 24/05/2023 |MARILZA BUENO Aceito
Assentimento / 15:35:46 | DE SOUZA COSTA
Justificativa de
Auséncia

Enderego: Rua Professor Anténio Prudente, 211, Liberdade, Atrium - Subsolo

Bairro: Liberdade CEP: 01.509-900
UF: SP Municipio: SAO PAULO
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TCLE / Termos de | TALE.pdf 19/04/2023 | MARILZA BUENO Aceito
Assentimento / 11:30:55 DE SOUZA COSTA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto_Marilza_Bueno_082022_r4_com| 14/04/2023 | MARILZA BUENO Aceito
Brochura pleto.pdf 13:60:46 |DE SOUZA COSTA
Investigador
Outros DECLARACAO_DE_CIENCIA_E_COM 16/03/2023 | MARILZA BUENO Aceito
PROMETIMENTO.pdf 13:53:20 | DE SQUZA COSTA
Solicitacéo Assinada| TERMO_DE_COMPROMISSO_DO_PE| 09/03/2023 |MARILZA BUENO Aceito
pelo Pesquisador SQUISADOR_COM_RESOLUCOES_D 10:15:56 | DE SOUZA COSTA
Responsavel O_CONSELHO_NACIONAL_DE_SAUD
E pdf
Folha de Rosto FolhaDeRosto_assinado.pdf 06/03/2023 | MARILZA BUENO Aceito
16:48:25 | DE SOUZA COSTA
TCLE / Termos de |DECLARACAO_SOBRE_PLANO_REC | 28/12/2022 |MARILZA BUENO Aceito
Assentimento / RUTAMENTO_DOS_PARTICIPANTES_| 17:56:33 |DE SOUZA COSTA
Justificativa de PESQUISA_CIRCUNSTANCIAS_RESP
Auséncia ONSAVEIS PELA OBTENCAO DO T
Declaracao de IDENTIFICAAO_DOS_CURRICULOS_N| 28/12/2022 |MARILZA BUENO Aceito
Pesquisadores A PLATAFORMA LATTES.pdf 17:54:44 | DE SOUZA COSTA
Outros DECLARACAO_SOBRE_OS_DADOS_ | 28/12/2022 |MARILZA BUENO Aceito
COLETADOS_PUBLICACAO_DOS_DA 17:563:21 DE SOUZA COSTA
DOS_E_PROPRIEDADE_DAS_INFOR
MACOES GERADAS pdf
Solicitacao FORMULARIO_PARA_SUBMISSAO_D | 28/12/2022 |MARILZA BUENO Aceito
registrada pelo CEP |0 PROJETO DE PESQUISA AQO CE 17:50:12 )| DE SOQUZA COSTA
Orcamento ORCAMENTO_FINANCEIRO_DETALH | 28/12/2022 |MARILZA BUENO Aceito
ADO.pdf 17:43:52 | DE SOUZA COSTA
Declaracéo de DECLARACAO_DE_INFRAESTRUTUR| 28/12/2022 |MARILZA BUENO Aceito
Instituicdo e A_E_INSTALACOES.pdf 17:42:50 |DE SOUZA COSTA
Infraestrutura
Cronograma CRONOGRAMA.pdf 28/12/2022 |MARILZA BUENO Aceito
17:41:29 | DE SOUZA COSTA

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N&o
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APENDICES

Apéndice 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) com os pais e/ou
responsaveis da crianca

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA (versédo para os pais)

Titulo do estudo: Desenvolvimento de um instrumento ladico para pacientes diagnosticado com
leucemia para auxiliar no entendimento do diagndstico e tratamento.

Pesquisador responsavel:  José Humberto Tavares Guerreiro Fregnani
Instituicdo/Departamento:  Fundacdo Anténio Prudente / Curso de PoOs-Graduacdo em
Ciéncias da Fundacdo Antonio Prudente Area de Oncologia — Mestrado Profissional

Local da coleta de dados: ~ Fundagdo Antonio Prudente (A.C.Camargo Cancer Center) —
Setor: Pediatria

Vocé estd sendo convidado(a) a participar deste estudo que sera realizado na Fundacéo
Antonio Prudente (A.C.Camargo Cancer Center) — Setor: Pediatria.

Este Termo de Consentimento explica este estudo e qual serd a sua participacdo, caso vocé
aceite o convite. Este documento também descreve os possiveis riscos e beneficios se vocé quiser
participar. Apos analisar as informacdes deste Termo de Consentimento e esclarecer todas as suas
duvidas, vocé terd o conhecimento necessario para tomar uma decisdo sobre sua participacdo ou nao

neste estudo.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

A comunicagdo do diagnostico e do tratamento de leucemia na infancia é uma etapa delicada e
0 uso de material ladico (como um livro) pode ser bastante util para a compreenséo do paciente e da
familia. Hoje, ha poucos estudos que avaliaram a percepg¢éo do paciente e da familia em relacéo ao

uso de um livro infantil para a comunicacdo da equipe médica.

O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?
Avaliar a percepcao do paciente e dos familiares no uso de um material ludico (livro infantil)
na explicacdo sobre o que é leucemia na infancia e como ela € tratada. Este livro foi desenvolvido

especialmente para um estudo realizado no A.C.Camargo Cancer Center.
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COMO SERA A PESQUISA?

NOs daremos a vocé e a seu filho / sua filha um livro com muitas figuras que explica o que é
leucemia e como ela € tratada. Essa leitura deve levar entre 5 e 10 minutos. Se vocé precisar de ajuda,
a pesquisadora poderd ler o livro com vocés. Apos a leitura do livro, faremos uma entrevista para

saber o que vocé e seu filho / filha acharam do livro. Essa etapa deve durar mais 5 a 10 minutos.

QUEM PODE PARTICIPAR DESTE ESTUDOQO?
Criangas com idade entre 6 e 10 anos com diagndstico recente de leucemia, ainda néo tratadas,
e 0S seus pais.

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?
O estudo ndo implicara riscos fisicos ao paciente e aos familiares. Eventualmente podera
ocorrer desconforto psicoldgico porque o livro explicaré o que é leucemia na infancia, doenca que o

seu filho / sua filha tem.

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARTICIPAR DO ESTUDO?
O livro podera ajudar o paciente e os familiares a compreenderem melhor o que é a leucemia e
como ela é tratada. Se o estudo mostrar que o livro foi Util, ele podera ajudar outras criangas e pais a

compreenderem um pouco mais sobre a doenca.

QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU QUISER PARTICIPAR DO ESTUDO?
Vocé tem direito a:

Receber as informagdes do estudo de forma clara;

Ter oportunidade de esclarecer todas as suas duvidas;

Ter o tempo que for necessario para decidir se quer ou nao participar do estudo;

> w0 e

Ter liberdade para recusar a participagdo no estudo, e isto ndo trara qualquer de problema para

VOCE e para o paciente;

o

Ter liberdade para desistir e se retirar do estudo a qualquer momento;

6. Ter assisténcia a tudo o que for necessario se ocorrer algum dano devido ao estudo, de forma
gratuita, pelo tempo que for preciso;

7. Ter direito a reclamar indenizacédo se ocorrer algum dano por causa do estudo;

8. Ser ressarcido pelos gastos que vocé e seu acompanhante tiverem relacionados com a

pesquisa, como por exemplo, transporte e alimentagéo;

9. Ter respeitado o seu anonimato (confidencialidade);
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10. Ter respeitada a sua vida privada (privacidade);
11. Receber uma via deste documento, assinada e rubricada em todas as paginas por vocé e pelo
pesquisador;

12. Ter liberdade para nédo responder perguntas que incomodem vocé;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS OU QUISER FAZER UMA
RECLAMACAO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa da Fundagio Antonio Prudente. Este
comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam ele acontecer ou
ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone: +55 11 2189-5020, e-mail:
cep_accamargo@accamargo.org.br carta ou pessoalmente: Rua Prof. Antdnio Prudente, 211 —
Liberdade. O horario de atendimento é de segunda a quinta-feira, das 8h as 18h e sexta-feira, das 8h
as 17h

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o pesquisador responsavel, de segunda a sexta-feira, das 8:00h as 17:00h,
sendo as formas de contato:

Pesquisador responsavel: José Humberto Tavares Guerreiro Fregnani

E-mail: jose.fregnani@accamargo.org.br

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Consentimento ou alguém leu para
mim. Tive a oportunidade de pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo com outras pessoas.
Autorizo a minha participacdo nesta pesquisa. Ao assinar este Termo de Consentimento, ndo abro
mé&o de nenhum dos meus direitos. Este documento sera assinado por mim e pelo pesquisador, sendo

todas as paginas rubricadas por nds dois. Uma via ficara comigo, e outra com o pesquisador.

Nome por extenso do participante de pesquisa ou Data Assinatura
do representante legal

Nome por extenso do responsavel que explicou e Data Assinatura
obteve o0 Termo de Consentimento

Nome por extenso da testemunha imparcial Data Assinatura
(para casos de analfabetos, semianalfabetos ou
portadores de deficiéncia visual)



Apéndice 2 — Pesquisa de Satisfacdo versao pais e responsaveis
PESQUISA DE SATISFACAO (versdo pais e/ou responsaveis)

Nome do entrevistador:
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Data da entrevista:

1. IDENTIFICACAO

1.1. Iniciais do nome e sobrenome:

1.2. ldade: anos

1.3. Qual o género que voce se identifica?

1.4. Qual é a sua cor ou raca/etnia (autodeclaracdo)?

)branca ( ) preta ( )amarela ( )parda ( ) indigena
1.5. Estado civil:

) casado ( )solteiro ( )viavo ( ) separado ou divorciado ( ) unido estavel
1.6. Escolaridade:

) Ensino Fundamental I Completo (1% a 52 serie)

~

)

) Ensino Fundamental 11 Completo (62 a 92 serie)
) Ensino Médio Completo (1° ao 3° colegial)

) Ensino Superior Completo

AN AN N N/

) P6s graduacdo completa
1.7. Idade do filho(a):
Idade:
1.8.Sexodofilho(@): F( ) M{( )
1.9. Qual o seu grau de parentesco com a crian¢a diagnosticada?
( )Pai ( )Ma&e ( ) Responsavel (tutor) ( ) Outro:




2. PERGUNTAS SOBRE O MATERIAL
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2.1. PERCEPCOES SOBRE O LIVRO
> o 9 o 9 o 9
Perauntas Nada Pouco Mais ou menos O suficiente Bastante
g 1) @ 3) (4) (5)

O quanto vocé gostou da capa do livro?

O quanto vocé gostou da parte gréafica do livro?

O quanto vocé gostou da histdria?

O quanto vocé gostou dos personagens?

O quanto vocé achou facil a leitura?

O quanto o livro te ajudou a compreender a leucemia?

O quanto o livro facilitou a conversa com sua crianga?

O quanto vocé indicaria este livro para alguém que
estivesse na mesma situagéo que vocé?
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2.2. O que vocé mais ( +) gostou no livro?

2.3. O que vocé menos ( - ) gostou no livro?

2.4. O que faltou no livro?

2.5. Quais sugestdes vocé daria para os autores do livro?
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Apéndice 3 — Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) versdo menina

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TALE)
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA (versédo do paciente)

Titulo do estudo: Desenvolvimento de um instrumento ladico para pacientes diagnosticado
com leucemia para auxiliar no entendimento do diagndstico e tratamento.

Pesquisador responsavel:  José Humberto Tavares Guerreiro Fregnani
Instituicdo/Departamento:  Fundacdo Antdnio Prudente / Curso de P6s-Graduacdo em
Ciéncias da Fundag&o Antonio Prudente Area de Oncologia — Mestrado Profissional
Local da coleta de dados: ~ Fundag&o Antonio Prudente (A.C.Camargo Cancer Center)

— Setor: Pediatria

Oi, tudo bem?
Eu quero te convidar a
participar de uma pesquisa.

E...
Mas o que é uma
pesquisa’?

?

N3o... ndo doi!
Eu farei algumas perguntas
para vocé e vocé responde se
quiser. Havera um papel com
desenhos em forma de
carinhas, onde vocé podera



Ah... entendi ! Mas o que
vocé vai me perguntar?

Sabe o livro que vocé ganhou
do médico?

Entdo, vou perguntar se vocé
gostou dele.

Se vocé entendeu o que o esta

no livro.

Ah... entend....
Mais demora?
Posso pedir ajuda?

Demora de 3 a 5 minutos...
O tempo que demora para toca
uma musica na radio...

Sim, pode pedir ajudal
Eu estarei aqui com vocé para te
ajudar e se precisar o papai e a
mamae também podem ajudar!

64



Aha, entendi.
Mais se eu nao quiser
participar?

Ah, o livro podera te deixar
pensativa, porque ele explica a
doencga que vocé vai comegar a tem
e vai comecar a tratar, mas também
ajudara a vocé entender como
vencer essa doenca.

Se o livro te ajudar a entender o
gue esta acontecendo e se as
pesquisas se mostrarem eficazes,
podemos ajudar muito mais
criancas com o mesmo livro.

65
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N3do tem problema algum!
Vocé tem o direito de ndo querer
participar.

Mas vamos fazer assim:

- Vocé escreve seu nome do lado do
guadrado, logo aqui embaixo, e se
VOCE quiser participar vocé pinta o
guadrado de verde, mas se vocé nao
quiser é so pintar o quadrado de
vermelho, pode ser?

Aha, entendi.
Posso pensar um
pouquinho?

Claro!
Lembre-se que eu estou aqui
para te ajudar em qualquer
duvida que vocé tiver e qualquer
ajuda que precisar!

Nome do participante
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Apéndice 4 — Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) versdo menino

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TALE)
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA (versdo do paciente)

Titulo do estudo: Desenvolvimento de um instrumento ludico para pacientes diagnosticado
com leucemia para auxiliar no entendimento do diagndstico e tratamento.

Pesquisador responsavel:  José Humberto Tavares Guerreiro Fregnani
Instituicdo/Departamento:  Fundacdo Antdnio Prudente / Curso de P6s-Graduacdo em
Ciéncias da Fundagio Antonio Prudente Area de Oncologia — Mestrado Profissional
Local da coleta de dados: ~ Fundacdo Antbnio Prudente (A.C.Camargo Cancer Center)
— Setor: Pediatria

Oi, tudo bem?
Eu quero te convidar a
participar de uma pesquisa.

E...
Mas o que é uma
pesquisa’?

?
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N3o... ndo dai!
Eu farei algumas perguntas para
vocé e vocé responde se quiser.
Havera um papel com desenhos

em forma de carinhas, onde vocé

podera pintar a sua resposta.

Ah... entendi! Mas o que
VOCE vai me perguntar?

Sabe o livro que vocé ganhou
do médico?

Entdo, vou perguntar se vocé
gostou dele.

Se vocé entendeu o que o esta

no livro.

Ah... entendi...
Mas demora?
Posso pedir ajuda?
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Demora de 3 a 5 minutos...
O tempo que demora para toca uma
musica na radio...

Sim, vocé pode pedir ajuda!

Eu estarei aqui com vocé para te ajudar
e se precisar o0 papai e a mamae
também podem ajudar!

Ah, o livro podera te deixar
pensativa, porque ele explica a
doenca que vocé vai comegar a tem
e vai comecar a tratar, mas também
aiudara a vocé entender como

Se o livro te ajudar a entender o que
esta acontecendo e se as pesquisas
se mostrarem eficazes, podemos
ajudar muito mais criangas com o
mesmo livro.

Aha, entendi.
Mais se eu nao quiser
participar?
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N3o tem problema algum!
Vocé tem o direito de nao querer
participar.

Mas vamos fazer assim:

- Vocé escreve seu nome do lado do
guadrado, logo aqui embaixo, e se
VOCEé quiser participar vocé pinta o
guadrado de verde, mas se vocé nao
quiser € so pintar o quadrado de
vermelho, pode ser?

Aha, entendi.
Posso pensar um
pouquinho?

Claro!
Lembre-se que eu estou aqui para
te ajudar em qualquer duvida que
vocé tiver e qualquer ajuda que
precisar!

Nome do participante




Apéndice 5 — Pesquisa de Satisfacdo versao infantil

71

PESQUISA DE SATISFACAO (versdo infantil)

VOCE GOSTOU DO LIVRO?

VOCE ACHOU FACIL PARA ENTENDER?

@

VOCE GOSTOU DA HISTORIA?

GOSTOU DOS DESENHOS?

O LIVRO AJUDOU A ENTENDER O QUE ESTA ACONTECENDO COM VOCE?

4 OO

]



72

Apéndice 6 — Produto — Livro “A Fantastica jornada de Azulinho — Coragem e
descobertas em busca da cura”

l ARILZA e |
.I‘LLISTRAW OR: GABRIEL SORRISO
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Um deles era o pequeno protetor Azulinho, de
cor azul reluzente.
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Azulinho adorava explorar
Protetopdlis e brincar com os
outros Protetores Coloridos,
sempre pulando e cantando
pelos campos magicos.




\

Certo dia, durante uma de suas missdes de exploragao,
Azulinho comegou a se sentir muito cansado e com dores pelo
corpo. Percebeu que tinham algumas manchas roxas e que sua
cabega doia, 0 que o preocupou bastante. "Serd que estou
ficando doente?’, pensou Azulinho, lembrando-se que nos uitimos
dias ndo conseguia acompanhar os seus amigos Protetores
Coloridos em todas as aventuras.
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Preocupado, Azulinho decidiu visitar o Protetor
Colorido mais sébio de Protetopdlis, Mestre Sabiddo. Ele
era conhecido por saber de todas as coisas e por sempre
ajudar quem estivesse com divida.
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Mestre Sabidao examinou Azulinho com toda a calma e
técnica, fez perguntas, usou sua lupa magica e pediu alguns
exames especiais.

Depois de algum tempo, ele ergncou que as células do
corpo de Azulinho estavam doentes e estavam se
como deveriam, e que ele estava com uma doenga chamada cancer
e também poderia ser chamado de Leucemia.

Azulinho, muito assustado, nao
entendia bem o que estava acontecendo,
entdo Mestre Sabiddo usou sua maﬁna |

ara explicar de uma forma especi
Etsta%.%ca Fabrica da Vida e seus funciorarios, 2 ,a
as células.







Dentro de Azulinho - assim como dentro
de todos os Protetores Coloridos - existe
a grande Fabrica da Vida. Os funciondrios da
Fabrica da Vida eram chamados de células.
As células ajudam o corpo a manter-se
protegido, saudavel e cheio de energia para
enfrentar todos os desafios. Cada célula

tem uma fungdo importante na Fabrica da /

Vida.

80



81




82

bagunga r
o corpo de Azulmha daente
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Apesar de triste e assustado,
Azulinho sentiu esperanca quando
Mestre Sabiddo explicou que existia
um tratamento para sua doenga.

Todo tratamento seria na
Terra da Cura e o Doutor Curativo e

sua equipe o ajudariam nesta etapa.




Foi entdo que Azulinho vigjou até
38 Terra da Cura onde conheceu o
Doutor Curativo.

Doutor Curativo explicou que o
tratamento consistia em varias
etapas.
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Em sequida, Azulinho precisaria ficar por um
tempo no hospital da Terra da Cura, para receber
todos 0s cuidados e se necessario novos tratamentos
para etapas sequintes. L3, ele encontrou outros
Protetores Coloridos que também estavam em
tratamento e fez grandes amizades. Juntos, dividiam
histérias e brincadeiras, tornando tudo mais leve e
divertido.
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Alguns dias foram dificeis: Azulinho sentia-se
fraco, sem energia, e notou que seus pelinhos azuis
comegaram a cair.
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Mas a equipe do Doutor Curativo, estava
sempre ali, para ajudar nos momentos mais dificeis.
A equipe era sempre alegre, contavam histérias,
faziam brincadeiras... Teve um dia que eles pintaram
a careca do Azulinho com uma cor bem brilhante
para imitar o cabelo que tinha caido... Azulinho deu
muitas risadas por causa do novo cabelo.
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Ccom o tempo, Azulinho percebeu que estava voltando
a ficar forte e disposto. Sua cor azulada voltava a brilhar,
e seu sorriso aparecia cada vez mais. Certo dia, Doutor
Curativo explicou que ele poderia voltar para Protetopdlis,
mas que precisaria retornar a Terra da Cura de vez em
quando para realizar exames e conversar sobre sua salde.




Um dia, ao voltar para a Terra da Cura, Azulinho
recebeu a melhor noticia de todas: a Fabrica da Vida
estava completamente consertada! Os funciondrios (células)
tinham sido curados e Celulino voltou a8 comandar tudo
em perfeita harmonia. E assim ele poderia voltar a sua
vida normal em Protetopdlis.

Azulinho ficou tdo feliz que decidiu compartilhar
sua historia com todos os Protetores Coloridos.
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Feliz e agradecido, Azulinho. P
' resolveu compartilhar sua historia

Preparou uma enorme festa para
comemorar 5ua cura e aproveitou para
explicar o que é o cancer e em especial
a leucemia.

t=1
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Os Protetores Coloridos de Protetopdlis aprenderam
que, nos momentos mais dificeis, o amor da familia, a amizade,
3 3juda dos mestres e dos doutores da Terra da Cura podem
vencer qualquer. medo. A histéria de Azulinho passou a.ser um
lembrete de que, ao menor sinal de algo diferente em nosso
Corpo, precisamos procurar ajuda, seja com um sabio ou com
08 doutores especialistas.




Este livro é o trabalho de conclusdo do curso
de pos-graduagdo stricto sensu da aluna Marilza
Bueno de Souza Costa, que tem como tema a comu-
nicagdo entre médico e paciente/acompanhante.

Azulinho é um serzinho, um Protetor Colorido,
de cor azul radiante que, em meio a aventuras e
brincadeiras, descobre algo inesperado em sua
salde. Neste livro, apresentamos de forma ludica
como ele enfrentou as fases do cancer. A doenga
pode ser comparada a uma “bagunga temporaria”
dentro da Fabrica da Vida (local onde os funcionarios
(células) trabalham.

Celulino, o gerente da fabrica, precisa de ajuda
para consertar e fazer com que tudo volte ao
normal. Com 3 3juda do Mestre Sabidao e a equipe do
Doutor Curativo, formulas magicas sdo colocadas
dentro do corpo e com isso 0s colaboradores doen-
tes comegam a se curar e assim voltam a desenvol-
ver suas atividades normais.

Venha se encantar com a jornada de Azulinho
 descobrir como ele encontrou forga, alegria e ami-
zade mesmo nos dias mais dificeis. Uma histéria
cheia dé_magia, superagdo e muito amor.
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