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RESUMO

A presente tese apresenta diretrizes projetuais para inovacdo de servigcos oncoldgicos
pediatricos hospitalares, voltadas para o aprimoramento do bem-estar dos pacientes internados.
A tese possui 0s seguintes objetivos: a) investigar a experiéncia vivenciada pelos pacientes
pediatricos internados para tratamento de cancer quando submetidos a exames laboratoriais e
de imagem, buscando delinear intervenc¢des ludicas para aprimorar o seu bem-estar subjetivo;
b) levantar dados e criar diretrizes para o uso da ludicidade como estratégia de inovagdo
hospitalar para aprimorar o bem-estar subjetivo das criancas internadas para tratamento de
cancer; c) desenvolver diretrizes com auxilio dos profissionais a respeito do servico em que
estdo inseridos, buscando novas diretrizes projetuais para hospitais, as quais depois devem ser
analisadas por especialistas em arquitetura e salde mental, para entender o potencial das
diretrizes para aprimorar o bem-estar das criancgas internadas. A tese apresentada é empirica,
com carater qualitativo através de observagdo participante, workshops de design thinking e
entrevistas em profundidade. Como resultados, os trés artigos apresentados propdem diretrizes
de projeto que poderiam ser aplicadas no contexto oncoldgico hospitalar pediatrico. O primeiro
artigo apresenta diretrizes ludicas divididas em quatro categorias: o0 uso de tecnologia, design
para personalizagdo, gamificar experiéncias e design para redirecionamento de foco. No
segundo, sdo apresentadas estratégias para aplicacdo no SUS, desde o diagndstico até
receberem a alta para ir para casa, como o desenvolvimento de artefatos, projetos customizados
de acordo com a avaliacdo de necessidades do paciente e 0 auxilio de profissionais ndo
contratados pelo hospital como prestadores de servico. Ja no terceiro, sdo propostas 36 ideias
ludicas de projeto, de acordo com o ambiente hospitalar ao qual se propdem e suas categorias

de projeto.

Palavras-chave: Healthcare Design; Wellbeing; Design for Wellbeing, Positive Psychology.
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ABSTRACT

The present thesis presents design guidelines for the innovation of pediatric oncology services
in hospitals, aimed at improving the subjective wellbeing of hospitalized patients. The thesis
has the following objectives: (a) investigate the experience lived by pediatric inpatients for
cancer treatment when subjected to laboratory and imaging exams, with the goal of designing
playful interventions to improve their subjective well-being; (b) collect data and create
guidelines on how playfulness can be used as a hospital innovation strategy to improve the
subjective well-being of children hospitalized for cancer treatment; (c) develop guidelines with
help from the professionals about the service in which they are inserted, seeking new design
strategies for hospitals, which later must be analyzed by specialists in architecture and mental
health, to understand the potential of the guidelines to improve the well-being of hospitalized
children. The thesis presented is empirical, qualitative in nature, through participant
observation, design thinking workshops and in-depth interviews. For results, the three articles
presented propose design guidelines that could be applied in the pediatric hospital oncology
context. The first article presents playful guidelines divided into four categories: use of
technology to allow immersive experiences in learning about treatment and medical condition,
design for personalization, gamifying experiences to allow positive reinforcement, and design
for focus redirection. In the second, strategies for application in the SUS are presented, from
the diagnosis to when they are discharged to go home, such as the development of artifacts,
customized projects according to the assessment of the patients' needs and the assistance of
professionals not hired by the hospital as service providers. In the third, 36 playful design ideas
are proposed, according to the hospital environment to which they are proposed and their

project categories.

Keywords: Healthcare Design; Wellbeing; Design for Wellbeing, Positive Psychology.
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1 INTRODUCAO

O estudo do bem-estar vem sendo realizado na area da psicologia ha muitos anos,
buscando-se entender suas dimensdes e a forma como esse é afetado pelo ambiente externo ao
individuo. Trata-se de um construto multidimensional, envolvendo variaveis sociais e de
desenvolvimento (Ryan & Deci, 2001). Por ser um conceito complexo e relacionado a diversos
dominios, o interesse pelo tema vem crescendo, com outras areas de estudo buscando
compreender o seu funcionamento e de que forma o bem-estar é influenciado por fatores
externos. Dentre eles, estudos ligados a engenharia de producdo também vém ampliando o
conhecimento sobre o bem-estar e como esse é impactado e impacta diversos fatores. Como
exemplos, pesquisas voltadas & melhorias de sistemas relacionados ao bem-estar e fatores
humanos, assim como na relagdo com as tecnologias da Indudstria 4.0 (Shorrock & Williams,
2016; Kadir & Broberg, 2021; Kadir & Broberg, 2020; Reiman et al., 2021), para a relacdo
entre 0 bem-estar e a seguranca do trabalho (Tamers et al., 2020; Zwetsloot, Leka & Kines,
2017; Halbesleben & Bellairs, 2015) e focados na inovacao de servigos (Hennala, Parjanen &
Uotila, 2011; Heinonen & Strandvik, 2020; Hennala & Melkas, 2016), vém crescendo na
literatura, trazendo o conceito do bem-estar para o centro do estudo.

A presente pesquisa contribui com a literatura em inovacéo de servicos hospitalares, as
quais sdo usualmente focadas na criagdo de novos servigos, formas de trabalhar e/ou a criagéo
de novas tecnologias, buscando a melhoria da saude ou diminuicéo do sofrimento do paciente
(Faulkner & Kent, 2001). As inovacOes hospitalares especificamente voltadas para o
aprimoramento do bem-estar podem ocorrer de diversas formas, variando de acordo com o tipo
de paciente em questdo. De acordo com Kelly e Young (2017), outros setores desenvolveram
inovacdes de forma muito melhor, mais rapida e inteligente que a area da satde. Corroborando
com os autores, Berry (2019) discorre sobre como a inovagéo de servigos € urgente na area da
salde, precisando de melhorias operacionais e estratégicas, voltadas a um melhor retorno aos
stakeholders, principalmente os pacientes afetos pelo servico.

Apesar de haver diferentes tipos de bem-estar, esta tese foca no bem-estar subjetivo,
entendendo como eles sdo afetados e podem ser melhorados através da inovagdo em servigcos
hospitalares. Embora o foco do estudo seja no bem-estar subjetivo, esse € intimamente
relacionado ao bem-estar psicoldgico, o qual vai além da emocéo e da satisfacdo com a vida.
Esse é considerado estavel através do tempo (Lamers et al., 2012), ndo sendo submetido a
tantas variacdes quanto o subjetivo e é relacionado ao desenvolvimento humano e a capacidade

do individuo em enfrentar os desafios que a vida imponha (Siqueira & Padovam, 2008). A
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presenca de niveis altos de bem-estar psicolégico ajudam na prevencdo de transtornos mentais
e reducdo de riscos de doencas degenerativas (Lamers et al., 2015; Wood & Joseph, 2010).

De acordo com Ryff (2014), o bem-estar psicoldgico contribui para a pessoa ter uma
vida mais longa. O autor também define as seis dimensdes dessa defini¢cdo de bem-estar: auto
aceitacdo, manter relagdes positivas com os outros, autonomia, propésito de vida, crescimento
pessoal e dominio do ambiente. No contexto pediatrico hospitalar, foco do presente estudo,
estratégias ludicas voltadas para o aumento do bem-estar psicologico de criancas com doencas
cronicas podem ajudar os pacientes com os impactos fisicos e emocionais da condicdo em que
se encontram (Vessey & Mahon, 1990). A brincadeira nesses contextos serve como
oportunidade de expressdo dos sentimentos negativos causados pela doencga e seu tratamento,
visto que o ambiente hospitalar e os procedimentos realizados podem afetar o bem-estar das
criangas (Armstrong & Aitken, 2000; Li, Chung & Ho, 2011).

Conforme dito anteriormente, o bem-estar psicologico difere do subjetivo, o qual
comecou a ser definido ao final dos anos 1950, a partir da busca de indicadores para
mensuracdo da qualidade de vida, com o objetivo de monitorar mudancas sociais e de implantar
politicas sociais (Land, 1975). De acordo com Diener et al. (1999), o bem-estar subjetivo €
relacionado aos julgamentos subjetivos feitos pelos individuos a respeito de elementos de suas
vidas, os classificando como positivos ou negativos. Dessa forma, o conceito € frequentemente
associado a definicdo de felicidade.

Para que o bem-estar subjetivo esteja adequado para o individuo, é essencial que ele
busque manter um estado elevado de satisfacdo com a vida, assim como uma alta frequéncia
de experiéncias emocionais positivas e baixa frequéncia de negativas. Ndo é necessaria a
experiéncia continua de afetos positivos, mas sim, perceber uma frequéncia maior desses do
gue negativos ao longo da vida (Siqueira & Padovam, 2008).

Ao interagir com coisas que 0 ajudem a viver uma vida percebida por si como
satisfatdria e plena, a pessoa podera aumentar o seu bem-estar subjetivo (Desmet & Pohlmeyer,
2013). Ou seja, as experiéncias, definidas como a interacdo entre individuo e artefatos/servigos
em um contexto especifico (Desmet & Hekkert, 2007), irdo diretamente influenciar o seu bem-
estar subjetivo. Dessa forma, o bem-estar subjetivo dos individuos sera afetado pelas suas
experiéncias desagradaveis, como ficar doente. Ha associa¢des entre o afeto positivo e a salde,
sendo que o aumento do primeiro pode levar a baixa incidéncia de morbidade e minimizacéo
de sintomas e de dor (e.g. Howell et al., 2007; Pressman & Cohen, 2005). Para melhorar o
bem-estar subjetivo de pacientes, é necessario maximizar experiéncias positivas e minimizar

as negativas (Bradburn, 1969).
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Focando em aumentar as experiéncias subjetivas positivas, foi criado por Seligman nos
anos 2000 a Psicologia Positiva, que tem como base o bem-estar subjetivo (Seligman, 2012).
Essa apresenta trés pontos fundamentais: experiéncias subjetivas positivas, tracos de
personalidade positivos e instituicbes positivas, que podem ser interconectados. Baseado na
Psicologia Positiva, Seligman (2012) desenvolveu o modelo PERMA, que contém o0s
elementos cruciais para 0 bem-estar: emocdes positivas com 0S outros, engajamento,
relacionamentos, significado. Apos alguns anos, a vitalidade foi adicionada ao modelo, sendo
entdo denominado de PERMA-V (O'Brien, 2014).

Como observado em Goswami (2011), o modelo PERMA-V pode ser utilizado em
contextos pediatricos, estudando o bem-estar subjetivo infantil e a forma como as relagdes
sociais podem impacta-lo. Os elementos do modelo podem ser observados em estudos voltados
para o bem-estar de criangas, mesmo que néo o citem diretamente (Desmet & Pohlmeyer, 2013;
Gonzélez-Gonzélez et al.,, 2013). Com foco especificamente em contextos pediatricos
hospitalares, da Rosa e Tonetto (2020) apresentam a relagdo entre 0o PERMA-V e 0 bem-estar
das criancas hospitalizadas, conforme pode ser observado na Figura 1.1. A partir da literatura,
é possivel observar que projetos voltados para inovagdo de servicos hospitalares podem focar

no aumento do bem-estar subjetivo dos pacientes, tanto adultos quanto pediatricos.

Relagdo com pacientes pediatricos (da

Emocgdes Positivas
Positive Emotions

Engajamento
Engagement

Relacionamentos

R Relationships
M Significado
Meaning
A Realizagao
Achievement
v Vitalidade
Vitality

Definicéo (Seligman, 2011)

Rosa & Tonetto, 2020)

Pensamentos e experiéncias positivas, ter
regulagdo emaocional e resiliéncia

Apresentar auto regulagao, ter poder de
decisdo

Criar conexdes de qualidade com os
outros, buscar conexdes sociais

Ter um propésito de vida, crescer, ter um
sentido

Ter objetivos de vida, perseveranca,
esperanga, motivagao

Praticar atividades fisicas, ter energia,
conexao corpo e mente

Ter positividade que aumente a resiliéncia
no enfrentamento da doenga durante o
tratamento

Engajamento positivo durante as etapas
do tratamento

Criagéo de relagdes de qualidade com as
outras pessoas envolvidas no tratamento

A crianca sentir que esta conectada a um
bem maior do que ela mesma

Ter crencga e sentir-se capaz de atingir os
seus objetivos durante o tratamento

Praticar atividades vitais durante a
hospitalizagdo, como comer bem e
movimentar-se

Figura 1.1: Definicdo do PERMA-V e relagdo com a crianga internada para tratamento de
salde. Fonte: Adaptado de da Rosa & Tonetto (2020).

Para que a inovagéo do servico hospitalar seja bem-sucedida, tanto os pacientes quanto

seus familiares podem ser envolvidos no processo de desenvolvimento, compartilhando ideias
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e usando da sua imaginacdo para estimular a melhoria. O servigo de salde é para 0s pacientes
e inovacgdes que consideram suas ideias, preocupacdes, necessidades e desejos tendem a ser
mais positivas, com efeitos percebidos desde pequenas melhorias operacionais até avangos
estratégicos (Gill et al., 2017; Lee et al., 2015; Berry, 2019). Essa € a base da abordagem
centrada no paciente, em que o foco ndo é somente no problema dele, mas também no que
importa para ele (Barry & Edgman-Levitan, 2012).

O desenvolvimento de projetos em conjunto entre designers e pessoas ndo treinadas em
design é definido como codesign, através de processos criativos realizados de forma
cooperativa entre diversas pessoas, com 0 objetivo de encontrar solugdes factiveis para
problemas especificos (Sanders & Stappers, 2008; Steen et al., 2011). Em um contexto
hospitalar, podem ser realizados encontros entre designers e pacientes ou profissionais do
servico, os quais terdo percepcBes mais aprofundadas e criticas a respeito do servicgo, baseadas
nas suas experiéncias diarias. Ou seja, as inovacles sdo projetadas de forma conjunta com 0s
principais envolvidos no dia a dia do servico, criando com eles ao invés de para eles (Sanders
& Stappers, 2014; Donetto, Pierri & Robert, 2015).

O envolvimento dos pacientes no seu proprio processo de cuidado leva a melhores
prognosticos, especialmente aqueles com doencas agudas ou cronicas (Chaboyer et al., 2016).
Com espaco e atencdo para comunicarem suas duvidas e preocupacdes, 0s pacientes aumentam
0 seu entendimento dos tratamentos, 0 que consequentemente leva a maior aderéncia (Hibbard
et al., 2007; Judson, Detsky & Press, 2013). Além disso, aqueles que estdo mais engajados
fazem melhor uso dos recursos a disposicao e tem mais consciéncia e entendimento sobre o
seu estado de saude (Herrin, Harris & Kenward, 2016).

Além do codesign, podem ser realizados workshops de design thinking, cada vez mais
utilizados na area da saude (Altman, Huang & Breland, 2018). O design thinking é um processo
interativo, com a inovacdo como resultado de diversas rodadas de ideacdo, prototipagem e
testagem. Essa abordagem difere da tradicional linear, que frequentemente ocorre a partir da
criacdo e desenvolvimento de projetos por equipes profissionais, que apenas apresentam as
intervencdes em saude, as quais sdo recebidas pelos pacientes e funcionarios do hospital
(MacFadyen, 2014; Roberts et al., 2016; Lyon & Koerner, 2016).

Rotinas hospitalares podem influenciar negativamente o bem-estar subjetivo das
criangas, fazendo-as sentir medo, ansiedade e tristeza (Wakefield et al., 2010). Projetos
voltados para o aumento do bem-estar subjetivo de pacientes pediatricos podem focar em
inovacgdes com estratégias ludicas, tais como realidade virtual (Kato & Beale, 2006; Gonzélez-
Gonzélez et al., 2013), gamificacdo (Gershon et al., 2004; Li et al., 2011) e robotica (Cook et
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al., 2010; Lindsay et al., 2019). O uso do humor e de brincadeiras nesses contextos podem
auxiliar as criancas internadas a expressar 0s seus sentimentos e reduzir a ansiedade e estresse,
comuns nessas situacoes (Frankenfield, 1996).

A partir desses pontos, emergem as questdes que norteiam esta pesquisa: (i) como é a
experiéncia das criancas internadas para tratamento de cancer ao serem submetidas a exames
e de que forma intervengdes ludicas poderiam auxiliar no aprimoramento do bem-estar
subjetivo?; (i) Como a ludicidade pode ser utilizada como uma ferramenta de inovacéo para
servigos hospitalares, com foco no aumento do bem-estar subjetivo das criangas internadas
para tratamento do cancer?; e (iii) Quais diretrizes de design para inovacdo em servicos
hospitalares podem ajudar a aprimorar 0 bem-estar das criangas em tratamento contra o
cancer?.

A partir das trés questdes norteadoras, sdo apresentados na tese trés artigos. No primeiro
artigo pretendemos lidar com o a questdo (i), com pesquisa realizada com pacientes pediatricos
internados, especificamente voltada para as experiéncias quando submetidos aos exames
laboratoriais e de imagem. Como método, seré utilizada observacéo participante com criancas
de idade entre 4 e 8 anos, internadas na ala oncoldgica pediatrica, 3 vezes por semana, durante
10 semanas, utilizando bonecos Playmobil - Unidade Hospitalar Infantil. Os dados coletados
passaram por andlise tematica e foram posteriormente relacionados com o modelo teérico
PERMA-V, gerando as diretrizes de projeto apresentadas.

No segundo artigo sera tratada a questdo (ii), sendo apresentadas estratégias ludicas
resultantes de workshops de design thinking, voltadas para o aprimoramento do bem-estar
subjetivo das criancas internadas para tratamento do cancer. Os encontros ocorreram em dois
dias, com designers e profissionais da area da sadde, utilizando o Sistema Unico de Sadde
como estudo de caso. Os workshops foram gravados em video e as ideias levantadas foram
analisadas através de Analise Tematica.

Ja o terceiro artigo terd como foco a questdo (iii), apresentando diretrizes projetuais
decorrentes de entrevistas em profundidade, semiestruturadas, com profissionais da unidade
oncoldgica pediatrica, mesmo local em que é realizada a coleta de dados do artigo 1. As ideias
ludicas de projeto foram posteriormente submetidas a avaliacdo de profissionais de salde
mental e arquitetos com experiéncia em design hospitalar.

Os artigos apresentados na tese foram desenvolvidos por autores que fazem parte de
um grupo de pesquisa chamado de D.Well, voltado para o aprimoramento do bem-estar de
criancas internadas para o tratamento de cancer no sul do Brasil. O grupo é formado por 6

pesquisadores, com outros sendo convidados e participando conforme a necessidade ou
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interesse em momentos especificos do projeto (como no desenvolvimento de artigos). O
trabalho vem sendo desenvolvido pelo grupo desde 2018, iniciando em um hospital em Porto
Alegre e buscando a expanséo para outros na mesma cidade.

Nesses anos, 0s pesquisadores interagiram com as criangas internadas em diversos
momentos, realizando observacéo participante através de brincadeiras com bonecos Playmobil
- Unidade Hospitalar Infantil. A partir dessas brincadeiras, foi observado que as criangas
apresentavam maior frequéncia de afeto negativo em relacdo a artefatos e momentos
especificos, como durante os exames (tanto de imagem quanto de sangue), 0s quartos e
corredores hospitalares (ambiente construido) e alguns objetos utilizados (como o suporte de
soro). Os encontros e os dados levantados durante os anos geraram diversos artigos além dos
trés que sdo apresentados na presente tese (veja em Fontoura et al., 2022; da Rosa & Tonetto,
2020; Daudt et al., 2019; de Cassia Garcia et al., 2020).

1.1  Tema e objetivos

O tema geral da tese é a proposicéo de inovacgdes de servicos, que pode ser definida
como a introducdo de mudancas incrementais ou disruptivas nos diversos contextos de
servigos. Essa € diferente da inovacdo de produtos por costumar ser intangivel, altamente
customizavel com base nas necessidades dos clientes/usuérios e incluir diversos stakeholders
(Durst, Mention & Poutanen, 2015).

No contexto especifico em que a presente pesquisa esta inserida, trata-se de inovagdes
aplicadas a servicos hospitalares, buscando aprimorar o bem-estar subjetivo dos pacientes
pediatricos internados para tratamento de cancer. De acordo com Berry et al. (2015), tais
servigos diferem de outros por sua concomitante complexidade e importancia. Enquanto outros
servigos podem ser tdo ou mais complexos, ndo possuem consequéncias tdo sérias como 0s
hospitalares.

O objetivo geral da pesquisa € a criacdo de possiveis inovagGes para Servigos
hospitalares, com o intuito de aprimorar o bem-estar subjetivo de pacientes oncoldgicos
pediatricos. Para isso, 0s objetivos especificos a seguir sdo essenciais para a construcdo do
trabalho:

a) Investigar a experiéncia vivenciada pelos pacientes pediatricos internados para
tratamento de cancer quando submetidos a exames laboratoriais e de imagem,
buscando delinear intervencdes ludicas para aprimorar o seu bem-estar

subjetivo.
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b) Levantar dados e criar diretrizes para o uso da ludicidade como estratégia de
inovacdo hospitalar para aprimorar o bem-estar subjetivo das criangas
internadas para tratamento de cancer;

c) Desenvolver diretrizes com auxilio dos profissionais a respeito do servigo em
que estdo inseridos, buscando novas diretrizes projetuais para hospitais, as quais
depois devem ser analisadas por especialistas em arquitetura e salde mental,
para entender o potencial das diretrizes para aprimorar o0 bem-estar das criancas

internadas;

1.2 Justificativa do tema e dos objetivos

O bem-estar como um todo é um conceito abrangente que representa a qualidade de
vida de um individuo, possuindo aspectos relacionados ao bem-estar objetivo e ao subjetivo.
Enquanto o primeiro é relacionado aos fatores externos que Sdo necessarios para se ter
qualidade de vida, o segundo representa as percepcdes e julgamentos da pessoa sobre a sua
qualidade de vida. Ou seja, 0 bem-estar objetivo pode ser considerado determinante para o
subjetivo (Desmet & Pohlmeyer, 2013).

Pesquisas focadas no aprimoramento do bem-estar subjetivo dos individuos, em
conexdo a saude, vém crescendo no mundo inteiro. No Brasil, a pesquisa na area também tem
aumentado, com estudos focados em adultos (Romanzini et al., 2018; Paula et al., 2017), idosos
(Santos et al., 2019) e em pais de criancas e adolescentes diagnosticados com doencas cronicas
(Batista et al., 2016). No contexto brasileiro de saude, em que ja sdo observadas dificuldades
em entregar servicos com qualidade e seguranca devido & falta de recursos, a forma como
produtos, servicos e ambientes hospitalares afetam o bem-estar subjetivo de pacientes
pediatricos é negligenciada (Daudt et al., 2019).

Como as interagdes entre pessoas e servigcos podem afetar o seu bem-estar subjetivo (de
Céssia Garcia et al., 2020), sdo necessarios estudos para aumentar ndo s6 o entendimento, mas
para encontrar formas de diminuir o afeto negativo e aumentar o positivo de pessoas internadas.
Mais especificamente, estudos voltados para a experiéncia de pacientes pediatricos podem
entender de que forma o contexto hospitalar afeta o seu bem-estar subjetivo. Para tanto pode-
se utilizar uma abordagem centrada no paciente, dando voz e trazendo para o centro do estudo
aqueles mais afetados pelo sistema atual e por futuras inovagfes implementadas. Para isso,
pode ser utilizada a ludicidade, a qual vem crescendo cada vez mais como uma forma de
aproximacdo e alivio de tensdes psicoldgicas, servindo como ferramenta de comunicacao entre

as pessoas e auxiliando na melhora da satude mental.
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Apesar de ja haver na literatura estudos focados na experiéncia desses pacientes e em
como a ludicidade pode ser usada para promocdo do seu bem-estar (Anthony et al., 2017;
Shoshani & Kanat-Maymon, 2018; Lindsay, Rampterab & Curran, 2019; Marchak etal., 2019),
a maioria das pesquisas foram realizadas em contextos socioecondmicos de paises
desenvolvidos e relatam intervengdes isoladas e especificas (por exemplo, um jogo que facilita
a compreensdo da dindmica da doenca). Ou seja, a presente tese é realizada a partir da lacuna
da falta de estudos voltados para o bem-estar de criancas hospitalizadas no contexto brasileiro
de salde. Ndo apenas por se tratar de um pais com pessoas de diversas etnias e situacoes
econébmicas, mas também por utilizarem do SUS nos hospitais, que apresenta menor
financiamento para inovacdes quando comparado a paises mais desenvolvidos. Além disso,
como pontuado por Whai et al. (2016), o bem-estar das criancas é afetado por fatores como
etnia e idioma, indicando que inovacdes resultantes de pesquisas com criangas de outros paises
poderiam ndo ser replicaveis no Brasil. Dessa forma, a tese apresenta o seguinte problema de
pesquisa: Quais estratégias de inovacdo podem ser desenvolvidas no servico hospitalar

brasileiro, buscando aumentar o bem-estar das criancgas internadas para tratamento de cancer?

1.3 Delineamento do Estudo
Esta secdo apresenta o enquadramento da pesquisa do ponto de vista metodoldgico.
Além disso, é apresentado o método de trabalho para alcancar os objetivos propostos e

responder as questdes de pesquisas expostas.

1.3.1 Método de Pesquisa

A presente pesquisa € qualitativa, de natureza aplicada, visto que busca apresentar
resultados com objetivos ndo apenas epistémicos, como também préaticos, voltados a questdes
especificas (Niiniluoto, 1993).

No primeiro estudo, para abordar o objetivo (a), foi utilizado observacéo participante,
com brincadeiras ludicas com criangas internadas para tratamento de cancer. Tal método foi
escolhido com base na necessidade de entender 0os comportamentos e sentimentos das criangas
em seu ambiente. De acordo com Fernandes e Moreira (2013), essa é uma forma de coletar
dados a respeito das relagfes entre individuos e instituicdes, visdes, praticas e opinides dos
objetos de pesquisa, elementos que poderiam ndo ser tdo bem coletados através de outras
técnicas.

Em um segundo momento, buscando abordar o objetivo (b), utilizou-se o Sistema

Unico de Sautde Brasileiro (SUS) como estudo de caso para lidar com o problema que havia
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sido observado durante na etapa anterior de pesquisa, quando foi evidenciado que o bem-estar
das criancas estava sendo afetado pelo ambiente hospitalar e cuidado empregado. Foram
realizados dois workshops de design thinking com designers e profissionais da area da salde,
voltados a proposicao de ideias e solucGes criativas de como a ludicidade poderia ser utilizada
no apoio e educacdo em salde para o aprimoramento do bem-estar de pacientes oncologicos
pediatricos. Tal abordagem foi escolhida por ter um carater generativo de ideias criativas
(Cautela, 2007; Altman, Huang & Breland, 2018).

Por fim, um terceiro estudo foi realizado para abordar o objetivo (c), através de duas
etapas, comecando com a realizacdo de entrevistas em profundidade, de forma semiestruturada.
De acordo com Duarte (2004), entrevistas sdo Uteis quando busca-se mapear "préticas, crencas,
valores e sistemas classificatorios de universos sociais especificos, mais ou menos bem
delimitados" (p.215). Tais encontros com pessoas especificas permitem ao pesquisador
entender em maior profundidade de que forma os sujeitos percebem e significam a realidade
em que estdo inseridos (Duarte, 2004). Em um segundo momento, profissionais da area de
salde e arquitetura avaliaram as intervencdes propostas através de uma plataforma online,
realizando conexdes entre as diretrizes levantadas na primeira etapa com o potencial de
estimular o bem-estar psicologico das criancas internadas.

Em relacdo aos objetivos, os estudos apresentados na tese séo classificados como
exploratorios, visando compreender em maior profundidade o problema em questdo, com o
intuito de criagdo de hipdteses e de novas ideias. A flexibilidade do planejamento de pesquisas

exploratorias possibilita a consideracédo de diversos aspectos do objeto de estudo (Gil, 2008).

1.3.2 Método de Trabalho

A pesquisa busca abordar o bem-estar subjetivo dos individuos em questdo. Cada um
dos estudos cumpre objetivos especificos do trabalho, para que seja possivel encontrar
caminhos projetuais e de inovagdo no servico hospitalar. Os artigos representam os capitulos
subsequentes a introducdo da tese. Abaixo sdo descritos os trés artigos, seguidos pela Tabela
1, em que sdo apresentados os métodos de pesquisa empregados, assim como suas
contribuicdes cientificas. Vale ressaltar que os artigos sdo apresentados no formato em que
foram submetidos aos periodicos internacionais, sendo assim escritos em lingua inglesa.

O Artigo 1 - Playful interventions to promote the subjective wellbeing of pediatric
cancer inpatients during laboratory and imaging exams: a qualitative study (Intervencbes
ludicas para promover o bem-estar subjetivo de pacientes oncoldgicos pediatricos durante

exames laboratoriais e de imagem: um estudo qualitativo) - tem como objetivo entender a
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experiéncia de pacientes oncolégicos pediatricos com exames laboratoriais e de imagem, além
de gerar intervencdes ludicas para promover o seu bem-estar subjetivo. Para isso, foram
realizadas observacOes participantes com as criangas, através do uso de bonecos Playmobil -
Unidade Hospitalar Infantil, trés vezes por semana, durante 10 semanas, durante o Seu
momento recreativo no hospital. As brincadeiras eram propostas a partir de perguntas voltadas
para os exames, introduzidas naturalmente nas sessfes. Foi realizada andlise tematica dos
dados levantados nos encontros, relacionados com o modelo teérico PERMA-V. Como
resultado, foram desenvolvidas diretrizes de intervenc@es ludicas que poderiam aprimorar o
bem-estar subjetivo das criancas, com base em uma ou mais categorias do modelo tedrico.

O Artigo 2 — Estratégias ludicas para promocéao do bem-estar de pacientes oncolégicos
pediatricos no Sistema Unico de Satde Brasileiro: uma abordagem de design thinking — busca
responder a questdo: Como a ludicidade pode ser utilizada como uma ferramenta de inovagéo
para servicos hospitalares, com foco no aumento do bem-estar subjetivo das criancas internadas
para tratamento do cancer? Para isso, foram realizados dois workshops de design thinking com
designers e profissionais da area da saude, buscando encontrar ideias ndo convencionais para
0 aumento do bem-estar subjetivo das criangas internadas para tratamento de cancer no SUS.
Durante os encontros, foi utilizada observacéo participante, em que os observadores poderiam
responder perguntas dos voluntérios sobre os procedimentos de pesquisa. Apds a realizacdo
dos workshops, foi realizada Analise Tematica manualmente dos contetdos e ideias sugeridas,
resultando em duas categorias "Hospital e prestacdo de cuidados" e "Auto percepg¢éo”, dividas
em temas e objetivos. A partir disso, foram criadas estratégias ludicas para serem empregadas
nas diferentes etapas de tratamento do paciente oncolégico pediéatrico.

O Artigo 3 - Designing Hospital Environments to Improve the Psychological Wellbeing
of Pediatric Patients (Projetando ambientes hospitalares para aprimorar o bem-estar
psicoldgico de pacientes pediatricos) - estuda o potencial do ambiente hospitalar para estimular
0 bem-estar psicologico da crianca (PWB), o qual ainda ndo foi totalmente compreendido. O
artigo descreve como as intervengdes no hospital podem melhorar o PWB de pacientes
pediatricos (incluindo auto aceitacdo, relagcdes positivas, autonomia, dominio do ambiente,
proposito de vida e crescimento pessoal). Buscando entender o cenario em que 0 servigo se
encontra e levantar ideias para oportunidades de inovacgéo no servico hospitalar, o que podera
aumentar o bem-estar subjetivo dos pacientes, foram realizadas entrevistas em profundidade,
semiestruturadas, com profissionais da unidade. As ideias resultantes das entrevistas foram
avaliadas por especialistas em arquitetura e satide mental, analisando o potencial das propostas

para melhorar a PWB das criangas. Os resultados indicaram que é possivel para 0 ambiente
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hospitalar estimular todos os componentes do PWB das criangas, especialmente o dominio do

ambiente, o crescimento pessoal e a auto aceitacao.

Tabela 1.1: Descricdo dos artigos da tese

Artigo Titulo Método de pesquisa Contribuicdo cientifica

1(a) Playful Pesquisa qualitativa Apresenta diretrizes de
interventions to através de observacao intervencdes ludicas para criangas
promote the participante com criangas  internadas para tratamento de
subjective internadas para tratamento céancer, buscando aumentar o seu
wellbeing of oncoldgico, através do bem-estar subjetivo quando
pediatric cancer uso de bonecos Playmobil  submetidas a exames de imagem e
inpatients during - Unidade Hospitalar laboratoriais
laboratory and Infantil, trés vezes por
imaging exams: a  semana, durante 10
qualitative study ~ semanas, por equipe de

design e psicologia
treinados

2(b) Estratégias Pesquisa qualitativa Propde estratégias que podem
ludicas para através de workshops de melhorar o bem-estar de pacientes
promocdo do design thinking, no qual pediatricos com cancer no Sistema
bem-estar de participaram designers e Unico de Satde Brasileiro (SUS).
pacientes profissionais da &rea da As estratégias conectam as
oncoldgicos salde, com observagédo experiéncias das criangas como
pediatricos no participante dos pacientes internadas e
Sistema Unico de  pesquisadores ambulatoriais e podem informar a
Salde Brasileiro: implementacdo de projetos
uma abordagem semelhantes em outros paises em
de design thinking desenvolvimento.

3(c) Designing Pesquisa qualitativa S&o apresentadas possiveis
Hospital através de entrevistas em  diretrizes de design para o servigo
Environmentsto  profundidade com hospitalar, o que pode aprimorar o
Improve the profissionais da unidade bem-estar psicoldgico das criangas
Psychological oncoldgica pediatrica, de  internadas.

Wellbeing of forma semiestruturada e

Pediatric Patients

posterior avaliagdo por
outros especialistas em
arquitetura e satide mental

(a) Artigo publicado no periédico European Journal of Oncology Nursing - https://doi.org/10.1016/j.ejon.2022.102094
(b) Artigo publicado no periédico BMC Health Services Research - https://doi.org/10.1186/s12913-021-07018-7
(c) Artigo publicado no periédico Children, Youth and Environment - https://doi.org/10.7721/chilyoutenvi.31.3.0098

1.4 Delimitagdes do Estudo

No primeiro artigo, realizado em um hospital universitario, terciario, no sul do Brasil,
foram convidadas para participar criancas em idade pré-escolar (a partir de 4 anos) ou no
primeiro ano do ensino fundamental (geralmente até 8 anos) e que poderiam se locomover até

a area recreativa da unidade hospitalar para brincar.
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Quanto aos workshops realizados no segundo artigo, foram convidados para participar
profissionais com experiéncia em design estratégico ou em atendimento de pacientes com
cancer pediatrico. Os voluntarios foram acessados por meio das redes profissionais dos
pesquisadores, sendo contatados por e-mail. Os workshops aconteceram em uma universidade
privada, durante dois sdbados consecutivos e durando um total de 9h.

No terceiro artigo, foram convidados para as entrevistas os profissionais do servico de
oncologia pediatrica do mesmo hospital utilizado como referéncia nos dois primeiros estudos.
Os participantes deveriam trabalhar diretamente com as criangas internadas na unidade
oncoldgica pediatrica hd mais de dois anos e estar dispostos a falar com o pesquisador. A
avaliacdo das diretrizes é realizada por quatro arquitetos e quatro profissionais de satide mental,

0s quais nao trabalhavam no hospital.

1.5 Estrutura do Documento

Este documento estd organizado em quatro capitulos. O primeiro apresenta a
contextualizacdo do problema de pesquisa, o tema, objetivos e justificativa. Alem disso, é
definido o delineamento da pesquisa, delimitagdes e estrutura da tese. Os capitulos 2, 3 e 4
apresentam os artigos 1, 2 e 3, respectivamente. No capitulo 5, sdo apresentadas as
consideragOes finais da tese, discutindo os resultados obtidos nos estudos realizados, seguido

por sugestdes para trabalhos futuros.
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3 ARTIGO 2 - Estratégias ludicas para promocdo do bem-estar de pacientes
oncoldgicos pediatricos no Sistema Unico de Satde Brasileiro: uma abordagem de
design thinking

Resumo

Contexto: O tratamento do cancer pode impactar negativamente o bem-estar subjetivo das

criancas. Nesta pesquisa, 0 bem-estar refere-se a auto percepcao dos pacientes e engloba sua

avaliacdo hospitalar e de atendimento. Estratégias ludicas podem estimular a adesdo ao
tratamento e tém sido usadas para promover apoio psicossocial e educacdo em saude; elas
podem envolver gamificacdo, realidade virtual, robética e ambientes de cuidados de salde.

Este estudo tem como objetivo identificar como a ludicidade, sempre que aplicavel, pode ser

utilizada como estratégia para aprimorar o bem-estar subjetivo de pacientes oncoldgicos

pediatricos do Sistema Unico de Saude brasileiro.

Meétodo: Participaram do estudo 16 voluntarios com experiéncia em oncologia pediatrica.

Eram médicos, psicélogos, recreacionistas e profissionais de design thinking. Eles fizeram

parte de workshops de design thinking para propor estratégias ludicas para melhorar o bem-

estar de pacientes pediétricos oncolégicos no Sistema Unico de Sadde brasileiro. A coleta de

dados consistiu em observacéo participante. Todas as atividades foram gravadas em video e

analisadas através de Analise Tematica. O contetdo gerado pelos voluntarios foi classificado

em duas categorias: efeito do tratamento do cancer na auto percep¢do das criangas e na
percepc¢ao das criangas sobre o hospital e o atendimento.

Resultados: Os voluntarios desenvolveram estratégias para ajudar as criancas a lidar com o

tempo no hospital, estrutura hospitalar e cuidados e forma de tratamento. Tais estratégias nao

se limitam a utilizar a ludicidade como forma de “diversdao”; privilegiam interfaces ludicas,
como brinquedos, para apoiar o cuidado psicossocial e a educacdo sobre saude. Elas visam
combater o cancer e desenvolver comunicacao entre as familias e equipe de forma humanizada,
educar as familias sobre a doenca e projetar ambientes adequados para as criancas. Os
voluntarios também criaram estratégias para ajudar as criancas a lidar com as percepgdes de
morte, dor e seus corpos. Tais estratégias visam apoiar a compreensao do significado da vida

e da morte, compreender a dor além da fisicalidade, ajudar a ressignificar o cancer e a mudanca

do corpo das criancas e dar aos pacientes vozes ativas durante o tratamento.

Conclusdes: O artigo propde estratégias que podem melhorar o bem-estar de pacientes

pediatricos com cancer no Sistema Unico de Salde Brasileiro. Tais estratégias conectam as

experiéncias das criangas como pacientes internadas e ambulatoriais e podem informar a

implementacdo de projetos semelhantes em outros paises em desenvolvimento.
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Palavras-chave: Bem-estar subjetivo, Design para a saude, Design para o bem-estar, Design
thinking, Design de Servicos, Experiéncia do Usuario, Experiéncia do Paciente, Criangas,

Cancer.

3.1 Introducéo

Criangas referem soliddo e isolamento durante o tratamento de cancer como impactando
negativamente sua infancia (Moody et al., 2006) e procuram positividade enquanto sentem
raiva e tristeza (Anthony et al., 2017). Emocgdes positivas sdo benéficas para o tratamento de
cancer pediatrico, uma vez que estdo positivamente associados a conformidade com o
tratamento (Shoshani & Kanat-Maymon, 2018). Nesse contexto, intervencdes ludicas
envolvendo, por exemplo, gamificacdo (Gonzalez-Gonzales et al., 2013; Kato & Beale, 2006;
Wilson & McDonagh, 2014) realidade virtual (Gershon et al., 2004; Li, Chung & Ho, 2011),
robotica (Cook, Encarnacdo & Adams, 2010; Lindsay, Rampterab & Curran, 2019) e ambientes
de saude (Mullaney, Nyholm & Edvardsson, 2019; Rouvenat, 2015) tém sido usados para
apoiar o tratamento de pacientes pediatricos e promover melhor experiéncia do usuario
(Marchak et al., 2019). Tais intervengdes podem ser projetadas ndo apenas para as criangas “se
divertirem”. Elas podem apoiar cuidados psicossociais e promover a educacdo em salde para
ajudar os pacientes a lidar com o cancer e seu tratamento.

O encontro clinico oferece oportunidades para profissionais de oncologia pediatrica
para encenar um ambiente de cura (Bakke & King, 2000) em que eles (i) ouvem as criancgas e
respondem as suas perguntas (apoio emocional); (ii) explicam procedimentos para elas; e (iii)
as distraem (Weinsten & Henrich, 2013) Com tais intervencdes, os profissionais buscam
melhorias relacionadas a questdes de bem-estar que séo objetivas (por exemplo, seguranca) e
subjetivas (por exemplo, as avaliagdes das pessoas sobre suas vidas) (Diener, Lucas & Oishi,
2019).

O bem-estar subjetivo refere-se as auto percepgdes dos pacientes e as experiéncias com
0 hospital e o atendimento recebido (Giacomoni & Hutz, 2008; Clermidia et al., 2013); pode
ser afetado negativamente por tratamento de cancer pediatrico. Assim, as intervences em
torno da ludicidade podem ser uma contribui¢do valiosa para o tratamento do cancer infantil
(Moody et al., 2006; Anthony et al., 2017; Shoshani & Kanat-Maymon, 2018; Gonzalez-
Gonzales et al., 2013; Kato & Beale, 2006; Wilson & McDonagh, 2014; Gershon et al., 2004;
Li, Chung & Ho, 2011; Cook, Encarnacdo & Adams, 2010; Lindsay, Rampterab & Curran,
2019; Mullaney, Nyholm & Edvardsson, 2019; Rouvenat, 2015; Marchak et al., 2019; Bakke
& King, 2000; Weinsten & Henrich, 2013; Diener, Lucas & Oishi, 2019). Para resolver esse
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problema, este estudo visa identificar como a ludicidade pode ser utilizada como estratégia
para melhorar o bem-estar subjetivo de pacientes oncoldgicos pediatricos no Sistema Unico de
Saude brasileiro (SUS). O estudo se concentra em maneiras de melhorar a percepcdo dos
pacientes sobre si mesmos, o hospital e a prestacdo de cuidados.

Os resultados podem informar projetos de melhoria de servigos que privilegiam a
ludicidade como meio de proporcionar apoio psicossocial e educacdo em salde para criancas
e suas familias. Neste estudo, a ludicidade ndo necessariamente implica em brincar para se
divertir; refere-se as interfaces comunicacionais ludicas (ou seja, brinquedos) usadas com e
pela crianca.

Este artigo avanca o estado da arte em cuidado de saude, identificando e discutindo
como as estratégias ludicas podem melhorar o bem-estar subjetivo de pacientes oncologicos
pediatricos no Brasil. Embora a literatura atual indique como a ludicidade pode ser usada para
promover o bem-estar (Anthony et al., 2017; Shoshani & Kanat-Maymon, 2018; Lindsay,
Rampterab & Curran, 2019; Marchak et al., 2019), a maioria dos estudos sdo focados no
contexto socioecondmico dos paises desenvolvidos e relatam intervencdes isoladas e
especificas (por exemplo, um jogo que facilita a compreensdo da dindmica da doenca).
Diferentemente, nosso estudo foi conduzido em um pais em desenvolvimento e tem como foco
todo o Sistema Unico de Satde brasileiro (SUS). Além disso, apresenta estratégias sistémicas,

ao inveés de intervencdes isoladas.

3.1.1 Tratamento de cancer oncoldgico pediatrico no Sistema Unico de Sadde Brasileiro
(SUS)

Sistema Unico de Saude Brasileiro (SUS) busca coordenar e expandir a promogéo e
prevencdo de doencas e a cobertura de cuidados de saude no pais (Paim et al., 2011). E
amplamente utilizado por pacientes de baixa renda, porém, quando as pessoas precisam de
tratamentos complexos, como 0s necessarios para o tratamento do cancer, mesmo pacientes de
alta renda que usam servicos de saude privados comumente mudam para o SUS (Castro et al.,
2019).

Embora o tratamento do cancer ndo siga um padrdo Unico de abordagem no sistema
SUS, geralmente ha um padrdo no fluxo de tratamento do cancer pediatrico. Quando
cuidadores observam 0s primeiros sintomas, muitas vezes procuram por atendimento em
Unidades Basicas de Saude ou Servigos de Emergéncia, que fazem parte do SUS, ou por meio
de planos de satde privados (Cavicchioli & Menossi, 2007). O SUS recomenda que a primeira

consulta aconteca em uma unidade de cuidados primarios, policlinica ou centro de emergéncia,
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onde a crianga serd encaminhada para cuidado especializado (Lima et al., 2018). Embora exista
um padréo de tratamento, os padrbes de atendimento ndo estéo totalmente definidos. Diretrizes
especificas ndo existem, sendo necessarios maiores investimentos para melhorar a rede de
atencdo ao cancer infantil (da Silva, O'Dwyer & Osorio-de-Castro, 2019). Também ha o
problema de recursos limitados para testes diagndsticos e tratamento, assim como pouca
integracdo das pessoas envolvidas em cuidado e pesquisa (Magalhées et al., 2016).

O Ministério da Saude disponibiliza um manual contendo as principais caracteristicas
das Unidades Baésicas de Saude, indicando os requisitos para infraestrutura e equipamentos
(Brasil, 2008), porém, esses padrdes nem sempre sdo atendidos na realidade (Siqueira et al.,
2009). A maioria dos servicgos de oncologia pediatrica no Brasil ocorre em unidades de satde
que ndo dispbem de pessoal especializado e ndo sdo credenciados internacionalmente
(Magalhdes et al., 2016). A combinacdo de infraestrutura precéria e regulamentacGes
incompletas torna 0 SUS um sistema que requer estratégias sob medida para promover o bem-
estar de pacientes pediatricos com cancer. Uma maneira de lidar com questdes complexas como
as descritas acima é reunir stakeholders de perspectivas complementares para desenvolver
projetos para melhoria dos servicos (Larsson et al., 2005; Keinonen, Vaajakalio & Honkonen,
2013; Wadley et al., 2014; Malinverni, Mora-Guiard & Pares, 2016; Hobson et al., 2018;
Valles-peris, Angulo & Domenech, 2018). Este estudo também emprega métodos de pesquisa

participativos, envolvendo varias partes. Esses serdo detalhados na proxima sessao.

3.2 Método

Seguindo uma abordagem de pesquisa qualitativa, este artigo baseia-se no Sistema
Unico de Satde brasileiro como um estudo de caso para identificar como a ludicidade pode ser
usada no apoio e educacdo em saude para melhorar o bem-estar de pacientes oncoldgicos
pediatricos. Esse projeto foi aprovado pelo Conselho de Etica do Hospital de Clinicas de Porto

Alegre, Brasil, onde a pesquisa ocorreu?.

3.2.1 Amostra
Dezesseis profissionais se voluntariaram para participar do estudo. Eles eram designers
com experiéncia em aplicar técnicas criativas para desafios sistémicos (ou seja, designers

estratégicos) (n = 10), médicos (n = 2), psicologos (n = 2), e recreacionistas (que também sdo

! Esta pesquisa foi aprovada pelo comité de ética do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Brasil
(CAAE:94028918.5.1001.5327)
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educadores fisicos; n = 2) com experiéncia com pacientes com cancer pediatrico. Eles tinham
uma media de 11 anos de experiéncia; 14 tinham mestrado, dois tinham bacharelado, e um
tinha um Ph.D. Os voluntarios foram acessados por meio das redes profissionais dos
pesquisadores, sendo contatados por e-mail. A mensagem enviada apresentava os objetivos da
pesquisa, um convite para participar de workshops de design thinking e o cronograma dos

workshops.

3.2.2 Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados aconteceu durante workshops de design thinking. Enquanto técnicas
como entrevistas em profundidade e grupos focais geralmente envolvem individuos relatando
as suas percepcOes, atitudes ou comportamentos, workshops de design sdo organizados em
torno de atividades criativas e tém assim um carater generativo (Cautela, 2007; Altman, Huang
& Breland, 2018). Tais workshops se concentram na proposicéo de ideias e solugdes criativas
para um problema, neste caso, para promover o bem-estar subjetivo do paciente em um trabalho
de grupo interdisciplinar. O design thinking tem sido amplamente utilizado na area da salude
(Altman, Huang & Breland, 2018), incluindo estudos recentes em cuidados paliativos e de
suporte (Kamran & Dal, 2020).

Os workshops aconteceram em um prédio universitario durante dois sabados
consecutivos e durando um total de 9h. Antes das atividades iniciarem, os objetivos da pesquisa
foram apresentados aos voluntarios. Depois de terem suas davidas respondidas, 0s
participantes foram convidados a ler e assinar um termo de consentimento. Em seguida, foram
solicitados a envolver-se em atividades de design thinking, seguindo o programa descrito na
Fig. 1.
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30 min Café de recepgéo; inroducdo dosobjetivos dos workshops; breve apresentacdodos resultados de pesquisas
anteriores focadas na experiéncia subjetiva de criangas submetidas ao tratamento de céncer pelo SUS

15 min Palestra sobre o tratamento oncolégico pediatrico pelo SUS (contelido apresentado na introdugéo deste artigo)
w
(] 15 min Apresentacdo do briefing de design do workshop: Desenvolver estratégias lidicas para promocgdo do bem-estar
: subjetivo de criangas submetidas ao tratamento de céncer pelo SUS
5
; 60 min Sessdes de brainstorming baseadas nas experiéncias prévias dos voluntarios, para identificar interferéncias do
p tratamento de cancer pelo SUS no bem-estar subjetivo das criangas
1 30 min Grupamento de contelidos (experiénicas negativas) resultantes dos temas do brainstorming

60 min Listagem de objetivos (relacionados a cada tema) que precisam ser atingidos pelo SUS para aprimorar o bem-

estar subjetivo das criancas

60 min Apresentacdo e discussdo dos resultados preliminares do workshop 1
‘g 30 min Café de recepgio; reflexdes sobre o dia 1
: 120 min Desenvolvimento de estratégias lidicas para aprimorar o bem-estar subjetivo das criangas no SUS (baseadas nos
s objetivos identificados no workshop 1)
H
(: 60 min Apresentagdo e discussdo dos resultados finais dos dois workshops
2 60 min Finalizag@o do projeto

Figura 2.1: Cronograma dos workshops

No workshop 1, os voluntérios foram divididos em grupos, observando uma
distribuicdo semelhante de profissionais de diferentes profissdes em cada grupo. Trés grupos
foram formados com 5-6 participantes. Cada grupo era composto por 3-4 especialistas em
design thinking e dois profissionais de saude; as duplas eram formadas por um médico e um
psicologo, um médico e um recreacionista e um psicologo e um recreacionista.

Os voluntarios fizeram um brainstorming em torno de uma unica pergunta: Como vocé
descreveria sua experiéncia relacionada ao bem-estar subjetivo da crian¢a no sistema de
oncologia pediatrica do SUS? Os grupos foram orientados a evitar relatar conhecimento e
intervencdes de senso comum j& implementados, concentrando sua discussdo sobre suas
experiéncias no SUS. Eles foram solicitados a considerar todo o processo de tratamento e
quaisquer relacdes com os stakeholders que possam afetar o bem-estar das criancas. Apos o
brainstorming, todo o contetdo relacionado a problemas que afetam negativamente o bem-
estar das criancgas foram organizados em um quadro branco, agrupados em temas gerados pelos
préprios voluntarios. Eles propuseram objetivos especificos para melhorar o bem-estar das
criancas, considerando as dificuldades descritas em cada topico.

No workshop 2, os voluntarios usaram os materiais disponiveis (por exemplo,
personagens, simbolos e post-its) para desenvolver estratégias para atingir os objetivos listados
no workshop 1. “Historias” aplicando as estratégias foram entdo criadas pelos voluntarios,

como exemplificado na Fig. 2. Eles foram solicitados a usar a0 maximo possivel estratégias
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ludicas, assim como foi realizado em varios estudos sobre o tema (por exemplo, Anthony et al,
2017; Shoshani & Kanat-Maymon, 2018; Cook, Encarnacdo & Adams, 2010; Marchak et al.,
2019). Outras intervences relacionadas ao apoio psicossocial e educagdo em salde que ndo se
baseassem apenas na ludicidade também foram consideradas aceitaveis. No entanto, deveriam
estar relacionadas com as estratégias ludicas que estdo sendo projetadas.

Os workshops foram gravados em video. Enquanto os voluntarios estavam engajados
nas oficinas de design thinking, trés pesquisadores com 5 a 20 anos de experiéncia em estudos
qualitativos observavam as atividades e tomavam notas. As notas ndo seguiram uma
programacdo pré-definida, pois as gravacdes em video foram usadas para registrar todo o
contetdo de forma literal. Foi utilizada observagdo participante, com 0s observadores sendo
instruidos a responder perguntas dos voluntarios sobre os procedimentos de pesquisa sempre

que solicitado.

[
Figura 2.2: Amostra do processo de design

3.2.3 Analise de Dados

As gravacOes dos workshops de design thinking foram transcritas e usadas em

combinacdo com as notas feitas pelos observadores. Foi realizada uma Anélise Temaética
manualmente, permitindo a analise de grandes quantidades de conteudo verbal (Braun &
Clarke, 2006).

O contetido produzido pelos voluntarios ndo seguiu um conjunto predeterminado de
topicos. Eles geraram palavras-chave descrevendo problemas que afetam negativamente o
bem-estar subjetivo das criancas e as agruparam em temas para resumir o conteudo. Com base
nos temas, objetivos foram estabelecidos para melhorar o bem-estar das criangas e estratégias
para responder a cada objetivo. Os pesquisadores classificaram todo o contetdo em duas

categorias de bem-estar subjetivo da literatura: 1) a avaliacdo feita pelas criancas do hospital e
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da prestacdo de cuidados; e 2) o efeito do tratamento do cancer na auto percepgéo das criancgas
(Giacomoni & Hutz, 2008; Clermidia et al., 2013). Os conteudos verbais das gravacdes foram
classificados nessas categorias por dois pesquisadores independentes que foram coautores do
presente artigo. Quando havia desacordo das suas categorizagdes, eles discutiam e revisitavam

a teoria (Giacomoni & Hutz, 2008; Clermidia et al., 2013) para decidir qual era a mais precisa.

3.3  Resultados

A Figura 3 apresenta os resultados da pesquisa organizados por (i) categorias teoricas
(primeira coluna); (ii) temas e palavras-chave gerados pelos voluntarios (segunda coluna); e
(iii) objetivos relacionados a temas para aprimorar o bem-estar subjetivo, desenvolvido durante
os workshops (terceira coluna). Os voluntéarios propuseram quatro estratégias para lidar com
tais objetivos, rotulados de “a” a “d”. Eles sdo apresentados no texto, pois ndo se referem a
temas Unicos. Além dos trés temas — tempo passado no hospital (relacionado a categoria
hospital e prestacdo de cuidados), morte e dor, corpo e self (ambos associados com a categoria
auto percepcdo) — comunicacgdo (Moody et al., 2006; Anthony et al., 2017; Shoshani & Kanat-
Maymon, 2018) também foi considerada pelos voluntarios como transversal e absorvida nos
trés temas. A comunicacao € brevemente descrita a seguir, pois o topico aparecera na discussao

de todos os outros tépicos principais observados na Fig. 3.
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Temas identificando problemas no tratamento e

Objetivos para cada terma para aprimorar o bem-estar

Categorias
e palavras-chave subjetivo
1) Lidar com a doe de uma forma menos invasiva;
P e ! 2] Humanizar a Eﬁunimgﬁo entre funciondrios J
prestacdo de cuidados. Palavras-chawve: Percepciio do o ) o
; ) o familiares e criancas [desenvolver uma equipe
Hospital & tempo parado (perspectiva subjetiva de tempo, medo L )
) ) o ) empdtica); 3) Educar as familias sobre o tratamento,
prestacio que paraliza a crianca, ideias negativas do futuro), )
) ) ) o promover relacdes melhores entre as criangas e os
de cuidados tempo do relégio (perspectiva objetiva do tempo, L ) :
) funciondrios; 4) Projetar espacos desajados (por
rotina, protocolos, regras, tratament longeo, falta de L ) ] o
e ] exemplo jardim, guartos interatives), ressignificando a
unidade hospitalar como um local mais amigdwel
Tema: Morte e dor. Palavras-chave: Sentir que a vida T e e Tl oo e s B
ndo é justa; dor como parte da identidade da crianca; il ng:a ! ) pa
) ) ) entenderem o sentido da vida e da morte; 2) Falar
escapismo; empatia; ansiedade; ndo saber ou nio ) ] ) )
) sobre todos os tipos de dor (fisica, emocional e social)
gquerer saber mais sobre o tratamento; dor total (corpo ) )
e validar sentimentos
e alma)
Auto-
percepcio

1) Ressignificar corpo e doenca (por exemplo, ter
superpoderes representado pelas perucas apés a perda
capilar; 2) Dwixar as criancas terem voz ativa (por
exemple, avaliando os funciendrios e prestacio de
cuidados)

Tema: Corpo e o self. Palavras-chave: Corpo e dor
expandidos; sensibilidade; falta do entendimento e
controle do corpo; falta de autonomia e atividade

Figura 2.3: Categorias, temas e objetivos para aprimorar o bem-estar subjetivo das criangas

3.3.1 Tema transversal: comunicagao

Os voluntarios perceberam a comunica¢ao como um tema fundamental e criaram uma
persona e uma historia ficticia para ilustra-lo. Segundo um dos designers, a persona (Marina,
uma menina de cinco anos diagnosticada com leucemia) e seus pais ndo tinham “nenhuma ideia
do que aconteceria [durante o tratamento], pois ndo tinham conhecimento prévio sobre a
doenca." Pouco depois de ser internada no hospital como uma paciente, ela recebeu um kit com
objetos como “versdes de brinquedo de artefatos que deveriam ser usados pela equipe do
servico de saude durante sua jornada no hospital”, de simples seringas aos suportes de soro.
“Ela atribuiu novos nomes aos equipamentos médicos, por exemplo, o suporte de soro que ela
chamou de 'cachorrinho’, ja que ela tinha que pegar sua coleira.” Ela tinha pequenos objetos
como figurinhas para comunicar sentimentos e presentear as pessoas que ela gosta e a tratam
bem.

Na histdria contada pelos voluntarios, os objetos eram interfaces que ajudariam a
equipe de saude a explicar a doenga e o tratamento, usando uma linguagem apropriada para se
comunicar com Marina e a sua familia. Exemplos podem ser observados na Figura 4. Esses

brinquedos podem ser usados em brincadeiras médicas para ajudar as criangas a normalizarem
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e lidarem com equipamentos médicos e procedimentos de tratamento. Ao aplicar um processo
de comunicacdo ludico, o bem-estar subjetivo das criancas pode ser aprimorado a medida que
desenvolvem uma compreensao da doenga, adotam uma voz ativa e ganham uma sensagéo de
controle durante o tratamento (Bakke & King, 2013; Weinstein & Henrich, 2013).

Neste caso, ‘ludico’ refere-se as interfaces ludicas utilizadas para comunicagdo com as
criancas; as atividades que as envolvem ndo sao necessariamente divertidas. Porém, a interacdo
com esses brinquedos pode ser um momento de brincadeira e diversdo; as criangas controlam
como vao interagir.

Como mencionado anteriormente no texto, a comunicagao é conectada e observada em
todos os outros temas. As subsecOes a seguir descrevem os temas relacionados as duas
categorias tedricas (a avaliacdo feita pelas criancas do hospital e da prestacao de cuidados e a

auto percepgéo).

Figura 2.4: Versdes de brinquedo de pacientes, equipe médica e artefatos médicos

3.3.2 O hospital e a prestacéo de cuidados

A primeira categoria tedrica - “hospital e a prestagio de cuidados” - revelou percepcdes
do tempo passando no hospital como tema central na andlise, evidenciando os sentimentos
negativos que as criangas vivenciam durante o tratamento de cancer (Moody et al., 2006;
Anthony et al., 2017; Shoshani & Kanat-Maymon, 2018). Para criar um ambiente mais
amigavel, os profissionais de saide devem considerar as necessidades dos pacientes de “criar
um cenario semelhante ao que eles vivem em casa com os amigos” (Médico). Os pacientes
devem vivenciar o hospital como “institui¢des de cura” (Psicologo), onde sdo prestados
servigos com foco na melhoria de seus bem-estar subjetivo.
Para atender aos objetivos relacionados a esta primeira categoria, a estratégia “a” ¢

projetar artefatos para coletar e analisar sistematicamente dados sobre o bem-estar subjetivo

(por exemplo, robds de brinquedo que identificam expressdes faciais) (por exemplo, Marchak
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et al., 2019). Os artefatos devem se aperfeicoar com base nos dados coletados durante o
tratamento por meio de ferramentas de machine learning.

Essa estratégia ndo implica que a equipe de saude nao deve ser treinada para reconhecer
e lidar com as emocgbes das criancas. Os artefatos, como mencionado anteriormente,
representam alternativas complementares que ajudam a rastrear mudangas nas emogdes das
criancas ao longo do dia, visto que profissionais como 0s recreacionistas ndo estdo com eles o
tempo todo.

Tais artefatos também auxiliam os profissionais de saude na coleta de dados, pois sdo
um sistema informatizado, acompanhando de forma a evolugdo das criangas no tratamento.
S&o alternativas que podem ajudar a proporcionar um entendimento abrangente das
experiéncias das criancas durante o tratamento; informacdes sobre criangas, familias, e
profissionais poderiam ser trianguladas para permitir projetos de melhoria do servigo e
facilitacdo do caminho de comunicacéo.

Exemplos de intervengdes ludicas relacionadas a esta estratégia sdo aplicativos de
celular com jogos que permitam o reconhecimento facial e detectacdo de variacdes de humor
e robds sociais para pacientes brincarem enquanto registram a fala das criancas através de
reconhecimento de voz para identificar variacbes em suas emocdes (palavras positivas e
negativas). Neste caso, um rob6 de brinquedo ou produto similar seria capaz de estimular a
expressao emocional ao brincar com a crianga ou ao contar historias engracadas para evocar
alegria, evidenciando assim seu potencial ludico. As respostas da crianca (por exemplo, apatia
ou excitacdo) e seu envolvimento no jogo ajudaria a entender suas emocdes.

A coleta manual de dados também é uma forma de implementar a estratégia; no entanto,
seria um processo demorado. Por exemplo, brinquedos fisicos como bolas com rastreadores de
movimento poderiam permitir observar a vitalidade (um indicador de bem-estar) e jogos de
tabuleiro poderiam ajudar as criangas a simbolizar suas rea¢des ao tratamento, mostrando como
0S personagens se sentem em um hospital.

Ao abordar as necessidades das criancas com base em sua avaliagdo do hospital e da
prestacdo de cuidados, na sua auto percepcao, que é a proxima categoria, também pode ser

melhorada.

3.3.3 Auto percepgao
A segunda categoria — “auto percep¢do” — foi dividida em dois temas: “morte ¢ dor” e
“corpo e self”. No tema “morte e dor”, os voluntarios afirmaram que as criangas devem ser

tratadas como um todo, com profissionais abordando sua “dor total” (Médico) (Anthony et al.,
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2017; Shoshani & Kanat-Maymon, 2018; Li, Chung & Ho, 2011; Cook, Encarnagdo & Adams,
2010; Bakke & King, 2000; Weinstein & Henrich, 2013). Os participantes acreditam que ha
um “siléncio conspiratorio" inconsciente (Psicologa) no SUS, que impede que a morte seja
discutida; falar sobre as emogdes evocadas pela finitude ¢ amplamente evitado: “O apoio deve
ser oferecido para que as criancas desenvolvam uma 'alfabetizacdo emocional’ que pode ajudé-
las a entender, nomear e validar sentimentos” (Médico). Quanto ao tema “corpo e self”, os
voluntarios relataram a falta de agéncia que algumas criancas experimentam durante o
tratamento do céncer, com suas habilidades reduzidas para controlar seus corpos e autonomia
limitada (Anthony et al., 2017; Shoshani & Kanat-Maymon, 2018). Trés estratégias (“b”, “c”
e “d”) foram desenvolvidas pelos voluntarios, as quais abordam os dois temas como um todo.
A estratégia “b” ¢ para projetar artefatos para apoiar as criangas, suas familias e
profissionais para aprimorar o bem-estar subjetivo coletivamente (por exemplo, usando a
realidade virtual para visualizar 0 que acontece dentro do corpo durante o tratamento) (por
exemplo, Kato & Beale, 2006; Cook, Encarnacdo & Adams, 2010).
“Se pudermos usar linguagem ludica, como na realidade virtual,
para mostrar em uma linguagem simbélica o que esta acontecendo,
o tratamento serd muito mais facil para elas. (...). Nao ¢ errado se
sentir mal. Provavelmente ndo deveriamos dizer coisas como: ‘N&o
se preocupe. Vai ficar tudo bem.” Deixar que sintam o que sentem e
ajudar a entenderem por que estao se sentindo de uma certa maneira.
Ninguém deve dizer para elas como ¢ estar nessa situagdo.”
(Designer).
Para aplicar a ludicidade nessa estratégia, os voluntarios sugeriram alternativas como
fazer com que as criangas visualizem “o caminho pelo qual o remédio ‘cai’ [durante a
quimioterapia] em suas veias como em uma montanha-russa.” (Designer). Neste exemplo, a
realidade virtual pode ser eficaz, no entanto, é a escolha mais 6bvia; artefatos fisicos podem
desempenhar papéis semelhantes. Exemplos analégicos séo (i) livros educativos utilizando
linguagem e personagens lidicos para representar criancas em tratamento oncolégico, para ser
lido pelos pais e pacientes juntos; (ii) brinquedos para personalizar o suporte de soro, com 0
objetivo de reduzir a negatividade frequentemente associada ao equipamento (por exemplo,
cabecas de personagens para serem usadas no topo do suporte e serem nomeadas como um
amigo ou animal de estimacdo pelas criancas, tendo rostos alternativos que podem ser trocados
de acordo com o humor do paciente); (iii) superficies limpéveis para as mesas de cabeceira,

que tenham aparéncia divertida e possam ser trocadas de acordo com os seus diversos usos (por
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exemplo, para minimizar a rejeicdo a comida, pois a mesa é frequentemente associada com
remedio e dor, de acordo com os voluntarios).

Solucdes padronizadas ndo sdo ideais no ambiente do SUS (Cavicchioli et al., 2007,
Lima et al., 2018). Com isso em mente, a estratégia “c”” compreende projetos customizados de
acordo com a avaliacdo das necessidades e preferéncias de cada crianca antes da admissé&o,
conectando a vida dentro e fora do hospital (Wadley et al., 2014). Tais projetos devem comecar
apos o diagnostico e se estender durante toda a internacao.

“Nem o tratamento necessariamente termina quando sdo
dispensados do hospital, nem a sua dor psicoldgica. Eles enfrentam
muitas dificuldades tentando voltar as suas vidas normais enquanto
continuam os seus tratamentos [como] voltar para a escola e explicar
0 que esté acontecendo aos amigos. Nosso sistema [de salde] é todo
dissociado: Como €é que nGs ndo nos comunicamos com o Sistema
educacional, também? Eles sdo dispensados do hospital e é isso"
(Recreacionista).

Segundo os voluntérios, a tecnologia pode ajudar a diminuir o efeito negativo do
isolamento da crian¢a do seu contexto social, ao mesmo tempo que respeitando a provavel
necessidade de afastamento em algumas fases do tratamento do céncer. Por exemplo,
customizar o contetdo educacional para cada crianga pode ser facilmente realizado através de
muitas alternativas tecnoldgicas, como o compartilhamento personalizado de imagens e fotos
para apoiar a individualidade das criangas enquanto hospitalizadas (Wadley et al., 2014).

Além de conteudo educacional personalizado que seria compartilhado de forma
assincrona, a sincronicidade € desejavel para manter lacos pessoais. Por exemplo, colegas se
revezando para ser “professores por um dia”. Em vez de tentar conectar a crianga online a uma
aula com dezenas de colegas, quando eles podem nao estar se sentindo bem, o “professor” pode
encontrar o “aluno” (paciente) para atualiza-lo das aulas no horario de sua preferéncia. O
encontro pode ndo ter uma abordagem baseada em contetdo; pode ser uma fonte de alegria
baseada no jogo, motivacéao e conectividade.

Um exemplo de intervencgdo ladica com foco na manutencdo de amizades € projetar
fantoches esterilizados, mas personalizaveis, que podem ser compartilhados entre pacientes e
seus amigos fora do hospital. Esses brinquedos podem ter acessorios (por exemplo, uma
mochila com contetido pessoal) e ser desenhado e colorido para passar um fim de semana com

um amigo do paciente, acompanhado de uma cdmera para conectar ao vivo com amigos, fazer
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filmes e tirar fotos. O fantoche poderia fazer outras atividades ltdicas como dangar com amigos
em uma festa da escola (na camera) e dramatizar situagdes ao brincar na “escola remota”.

Por fim, a estratégia “d” ¢é ter profissionais ndo contratados pelo hospital como
prestadores de servicos, visto que a quantidade de trabalho e a intensa interagdo com as criancas
podem levar a dificuldades em lidar com elas de forma humanizada (por exemplo, levando ao
burnout) (Caviccholi, Menossi & Garcia de Lima, 2007). "N&s ndo temos pessoas pra fazer
essas coisas (...) robds, realidade virtual. Talvez precisemos confiar mais em nossos parceiros
académicos. J4 temos tanta coisa acontecendo. E t&o dificil lidar com tudo isso, entio ndo posso
dizer que isso € uma boa ideia se tivermos que fazer tudo sozinhos" (Médico).

De acordo com os voluntarios, “leva tempo para estar bem” ¢ humanizar as relagdes de
forma ludica (Recreacionista). Portanto, ndo existe uma intervencdo ladica especifica a ser
mencionada exclusivamente relacionada a esta estratégia. Os voluntarios consideraram como
requisito implementar todas as estratégias anteriores.

Os resultados indicam estratégias em torno da ludicidade que foram levantadas pelos
voluntarios como tendo potencial para aprimorar o bem-estar subjetivo. As estratégias
apresentadas sdo direcionadas especificamente para melhorar a auto percepgao das criangas e
as suas avaliagcdes sobre o hospital e a prestacdo de cuidados, ao abordar as necessidades de
pacientes com cancer pediatrico no SUS. A seguir, cada estratégia é discutida, e sugestdes para

implementa-las no SUS séo fornecidas.

3.4  Discussdo

O uso de tecnologias caras geralmente é proibitivo em termos de custos devido ao
subfinanciamento cronico do SUS. Mesmo assim, universidades, indUstria e governo trabalham
de forma colaborativa para tornar possivel o desenvolvimento de tais projetos tecnoldgicos
(Etzkowitz & Leydesdorff, 1995; Galvéo et al., 2019). Exemplos de colaboracéo séo escolas
de medicina e engenheira de producéo que trabalham juntos para fornecer trabalho qualificado,
bolsas de pesquisa de agéncias governamentais e a¢des filantrdpicas para financiar o trabalho
e 0S materiais necessarios.

A estratégia “a” foi desenvolvida para coletar e analisar dados sobre o bem-estar
subjetivo de forma sistematica. Tendo acesso a avaliacdo da percepcdo dos usuarios sobre
hospitais e prestacéo de cuidado deve promover projetos de melhoria da qualidade. Artefatos
tecnoldgicos ludicos que possibilitem interacbes recorrentes com as criancas foram

mencionadas como ferramentas de coleta e analise de dados.
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O primeiro passo para implementar essa estratégia seria avaliar a experiéncia dos
pacientes com a infraestrutura e equipamentos no ambiente SUS, com base em parametros
definidos pelo Ministério da Saude do Brasil (Brasil, 2008). O segundo passo seria projetar
melhorias do servico através de processos participativos (por exemplo, Malinverni, Mora-
Guiard & Pares, 2016; Hobson et al., 2018; Vallés-peris, Angulo & Domenech, 2018) entre
agéncias governamentais, comunidades e o setor privado (Fitriati & Nuralan, 2018). Um
exemplo de uma iniciativa conjunta atual sdo hospitais privados oferecendo subsidios para
financiar a pesquisa em salde publica, deduzindo as despesas relacionadas a pesquisa de seus
impostos. Outro exemplo sdo as universidades que oferecem aos pais de pacientes com cancer
pediatrico treinamento em atividades que lhes permitam ter uma fonte legal de renda enquanto
estiverem longe de suas cidades natais durante o tratamento dos filhos.

A estratégia “b” compreende o desenvolvimento de artefatos para melhorar a
comunicacdo entre criancas, familias e profissionais, bem como a compreensao dos pacientes
sobre a doenca. Os profissionais de saude geralmente tém dificuldades em encontrar tempo
para se comunicar efetivamente com o0s pacientes e familiares dos pacientes devido a
sobrecarga de trabalho no SUS. Como resultado, para mencionar apenas um, perguntas simples
das criancas e familiares sobre o tratamento nao sdo respondidas.

O compartilhamento de conhecimento é crucial para aprimorar 0 bem-estar subjetivo
das criancas, especialmente considerando que muitas Unidades de Saude no Brasil ndo
possuem pessoal e instalagdes especializadas (Magalhdes et al., 2016). A tecnologia
desempenha cada vez mais um papel essencial na promocao do conhecimento sobre o cancer.
Ela oferece para as criangcas uma forma ludica de visualizar o que é cancer e 0 que esperar
durante o tratamento. Da mesma forma, as tecnologias como aplicativos de celular podem
aumentar a comunicagdo, mas solu¢es mais simples, como quadros brancos disponiveis em
corredores do hospital, também podem funcionar nesse sentido.

A estratégia “c” afirma a necessidade de projetos sob medida para cada individuo para
promover o bem-estar subjetivo. Ao desenvolver esses projetos, é importante considerar todas
as etapas do tratamento, do diagndstico a cura. Intervencgdes especificas (por exemplo, projetos
de realidade virtual para auxiliar na educacdo em salde durante a hospitalizacdo) nao sao
abrangentes o suficiente para enfrentar a complexidade do bem-estar subjetivo no SUS. A falta
de protocolos de saude, especificamente que abordem a humanizagéo (Siqueira et al., 2009;
Soares, Machado & Alves, 2016) torna as experiéncias das criancas ainda mais desafiadoras.

A estratégia “d” refere-se a colabora¢do mencionada acima, que poderia ocorrer entre

hospitais e outras partes (profissionais de organizacGes ndo governamentais e instituicdes
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filantropicas, académicos e/ou estudantes de pds-graduagdo). Segundo os voluntérios, 0s
servigos descritos na Figura 3 devem ser fornecidos por profissionais ndo contratados pelo
SUS. Ha pelo menos duas vantagens a este modelo de servico. Em primeiro lugar, os
profissionais que ndo participam da rotina diaria do hospital séo menos propensos a sofrer
como a sindrome de burnout. Em segundo lugar, os funcionarios do SUS ndo possuem
certificacBes técnicas capazes de projetar tecnologias complexas; s6 poderia ser alcangavel
através da colaboracédo interinstitucional. A Figura 5 resume as etapas do tratamento e as

estratégias propostas para aprimorar 0 bem-estar subjetivo.

Etapas do Unidade basica Atendimento Diagnosti T
agnostico Tratamento Hospitalizacdo
Treatmenta de Satde ou especializado 0 Ay Casa
HPS
Estratégia a: Projetar artefatos para coletar e analisar dados
sobre bem-estar subjetivo de forma sistematica
Estratégia b: Projetar artefatos
As estratégias cobrem para apoiar criangas, familiars e
- todas as etapas de profissionais a aprimorar o bem-
N . tratamento das criangas astar subjefivo ds farma
: conjunta
internadas para tratamento
. do cancer, do diagnastico Estratégla ¢: Projetos customizados de acordo com a
Estratégias a cura avallagao de necessidade e preferéncias de cada
crlanga antes da admisséo, conactando a vida dantro &
fora do hospital
Estratégla d: Ter profissionals que nao s40 contratados
pelo hospital como prestadores de sarvigo

Figura 2.5: Etapas de tratamento e estratégias para aprimorar o bem-estar subjetivo dos

pacientes.

3.4.1 Desafios e passos para aplicar os resultados no SUS

Para ser aplicavel em todo o SUS e ndo apenas em hospitais isolados, o projeto de

melhoria do bem-estar precisa ser viavel em larga escala. Por se tratar de uma iniciativa

académica, o ponto de partida seré a academia, mas implementar as estratégias apresentadas

nas Figuras 3 e 5 depende de esfor¢os conjuntos. Serdo necessarios 0s seguintes passos para
implementar o projeto:

e Uma universidade de referéncia ird iniciar o projeto. Nesse caso, é a instituicdo

a qual um dos autores do artigo é afiliado. Foi concedida uma bolsa inicial ao

autor Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)

para criacdo da abordagem apresentada neste artigo. Assim, uma agéncia

governamental j& esta apoiando este projeto, que facilita o acesso ao SUS.
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e A universidade ird (i) solicitar mais subsidios para permitir a implementagéo do
projeto em outros hospitais do SUS, além dos dois que ja estdo sendo
beneficiados pelo projeto; (ii) gerenciar o projeto e fornecer 0S recursos
humanos necessarios para desenvolver as estratégias em solucdes tangiveis (por
exemplo, projetar robds de brinquedo) e (iii) implementa-los em hospitais
locais.

e A universidade formard um consoércio de universidades. Cada um lidara com a
implementacdo do projeto em um ou mais hospitais locais. Uma segunda
Universidade ja fez parceria com a equipe de pesquisa, para esse assunto.

e Os principais hospitais do SUS que oferecem tratamento de cancer pediatrico
serdo contatados e conectados a uma universidade. A distancia geogréafica € um
problema significativo em grandes paises com areas remotas, entdo a
proximidade serd um critério de elegibilidade para conectar universidades a
hospitais.

Deve-se destacar que as medidas de bem-estar subjetivo precisam ser avaliadas em cada
hospital antes e depois de implementar cada estratégia. Medidas repetidas devem ser usadas
para acompanhar a evolugdo de bem-estar subjetivo ao longo do tempo e fornecer feedback de

melhoria as equipes.

3.5  Limitacdes

As principais limitagdes deste estudo sdo quatro. Primeiro, o estudo incluiu apenas
designers estratégicos focados em servicos de saude, profissionais de salde mental e
recreacionistas no Brasil. Estudos futuros sao necessarios para inclusdo de pais e filhos para
validar as estratégias. Em segundo lugar, muitas das estratégias desenvolvidas em nosso estudo
se referem ao que os recreacionistas fazem em paises como os Estados Unidos. Portanto,
explorar estratégias em torno da ludicidade com esses profissionais € importante em pesquisas
futuras. Terceiro, os voluntarios eram profissionais experientes de hospitais de referéncia no
Brasil. Profissionais com experiéncia em hospitais com infraestruturas mais precérias (por
exemplo, aqueles com menos recursos localizados em areas rurais) devem ser incluidos em
trabalhos futuros. Quarto, deve-se destacar que a ludicidade é uma das muitas maneiras de
apoiar o atendimento psicossocial de pacientes com cancer pediatrico e educacdo em saude.

Nosso estudo enfatizou a ludicidade, mas pesquisas adicionais podem expandir seu alcance.
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3.6 Conclusdes

Apesar desta pesquisa se basear no Sistema Unico de Satde Brasileiro como estudo de
caso, a principal contribuicdo deste artigo € informar a implementagdo de projetos similares
em sistemas de satde em larga escala de outros paises em desenvolvimento, visto que o bem-
estar das criangas é afetado por fatores como etnia e idioma (Whai et al., 2016). A coordenagédo
de esforcos e a falta de recursos humanos e financeiros que caracterizam o SUS o tornam um
rico contexto de aprendizagem.

O modelo de trabalho adotado na versdo inicial do projeto atualmente sendo
implementado (ver sesséo de discussdo) ainda diz respeito principalmente a solucdes discretas
(por exemplo, livros). Embora tais solugfes sejam voltadas para o bem-estar subjetivo, 0s
voluntarios indicaram que € obrigatdria a ado¢do de uma abordagem sistémica que leve em

conta as experiéncias das criangas como pacientes internados e ambulatoriais no SUS.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A seguir sdo apresentadas as conclusdes da tese e as recomendacdes para trabalhos futuros.

51  Conclusdes

A presente tese buscou contribuir para a lacuna de estudos voltados para o bem-estar
de criancas hospitalizadas no contexto brasileiro de satde, em que criancas de diversas etnias
e situacBes econémicas utilizam do SUS. Como proposto por Daudt et al. (2019), o sistema de
salde brasileiro apresenta apenas dificuldades em entregar servi¢os com qualidade e seguranca
devido a falta de recursos. Por falta de financiamento, tempo e pessoal, é percebido o
negligenciamento da forma como produtos, servigos e ambientes hospitalares afetam o bem-
estar subjetivo de pacientes pediatricos. Dessa forma, o estudo apresentado buscava levantar
dados para o desenvolvimento de estratégias de inovacdo no servigco hospitalar brasileiro,
buscando aumentar o bem-estar das criancas internadas para tratamento de cancer.

Sé&o apresentados trés artigos neste documento, os quais respondem aos trés objetivos
especificos propostos, com todos apresentando estratégias e diretrizes que podem ser utilizadas
no Brasil, de acordo com a realidade econdmica dos hospitais. As trés pesquisas buscaram
entender o contexto dos pacientes oncoldgicos pediatricos internados em um hospital pablico
terciario no sul do pais, em que a maioria dos pacientes utilizam o SUS. A partir de um olhar
centrado no paciente, foram realizados encontros com as criangas e com profissionais de dentro
e de fora da unidade hospitalar, buscando entender as necessidades e visdes daqueles que mais
interagem com o servico. Os métodos utilizados nas diferentes etapas da pesquisa foram
observagdo participante, workshops de design thinking e entrevistas em profundidade.
Diferentes diretrizes de design voltadas para inovacgao do servico hospitalar foram apresentadas
no decorrer do trabalho, focadas no aumento de afetos positivos e diminui¢do de negativos,
aprimorando o bem-estar dos pacientes.

O artigo 1 explorou o objetivo especifico (a) investigar a experiéncia a experiéncia
vivenciada pelos pacientes pediatricos internados para tratamento de cancer quando
submetidos a exames laboratoriais e de imagem, buscando delinear intervenc¢des lGdicas para
aprimorar o seu bem-estar subjetivo. Para isso, foi realizada observacdo participante com
pacientes internados na ala oncoldgica pediatrica de um hospital pablico terciario no sul do
Brasil. A observacdo ocorreu através de encontros com criancas de idade entre 4 e 8 anos, no
qual eram realizadas brincadeiras com bonecos Playmobil - Unidade Hospitalar Infantil,
através de perguntas voltadas as experiéncias dos pacientes quando submetidos aos exames

laboratoriais ou de imagem.
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A partir dos encontros realizados, as informacfes levantadas passaram por Analise
Tematica, dividida em quatro etapas e realizada por um grupo de pesquisadores e um professor
de Design e Psicologia. Os resultados foram entéo relacionados as dimensdes do PERMA-V,
0s quais geraram discussdes acerca de possiveis diretrizes de projeto para intervencées ludicas
que poderiam aprimorar 0 bem-estar subjetivo das criangas internadas. As diretrizes ludicas
resultantes foram divididas em quatro categorias: 0 uso de tecnologia, design para
personalizacdo, gamificar experiéncias e design para redirecionamento de foco.

O artigo 2 foi focado no objetivo especifico (b) levantar dados e criar diretrizes para o
uso da ludicidade como estratégia de inovacao hospitalar para aprimorar o bem-estar subjetivo
das criangas internadas para tratamento de cancer. Atraves de workshops de design thinking e
posterior analise tematica, foram criadas estratégias ludicas a partir de duas categorias, cada
uma lidando com temas diferentes. As categorias foram divididas em hospital e prestacdo de
cuidados (lidando com o tema de tempo no hospital e da estrutura dele, assim como a prestacao
de cuidados prestados) e auto percepcao (com o tema de morte e dor, o corpo e o self, voltados
a pensar sobre a relacdo das criangcas com 0 seu corpo, a sua doenca e a morte como um
acontecimento possivel). A partir das categorias foram apresentadas estratégias com relagédo
aos momentos do tratamento, pensando nas relagbes das criangcas com os amigos, familias,
funcionarios do hospital e consigo mesmos.

O artigo 3 explorou o objetivo especifico (c), desenvolver diretrizes com o auxilio dos
profissionais a respeito do servigo em que estdo inseridos, buscando novas diretrizes projetuais
para hospitais, as quais depois devem ser analisadas por especialistas em arquitetura e satde
mental, para entender o potencial das diretrizes para aprimorar 0 bem-estar das criancas
internadas. Através de entrevistas em profundidade, semiestruturadas, com profissionais da
mesma unidade hospitalar onde foi realizado o estudo do artigo 1, foram elencadas 36 ideias
ludicas de projeto. Tais ideias foram separadas de acordo com 0 ambiente hospitalar ao qual se
propdem e suas categorias de projeto, divididos entre quartos hospitalares e corredores, exames
radioldgicos e exames laboratoriais.

Na segunda fase da pesquisa, as ideias foram submetidas a avaliacdo de profissionais
de saude mental e arquitetos com experiéncia em design hospitalar, observando como cada
uma das oito categorias encontradas poderiam estimular o bem-estar psicoldgico das criancas
internadas. A partir dessa andlise, foi possivel entender que inovages no ambiente hospitalar
poderiam estimular todos os componentes do bem-estar psicoldgico, especialmente o dominio

do ambiente, o crescimento pessoal e a auto aceitagéo.
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Como apresentado na tabela 4.1, os trés artigos apresentam a necessidade de
personalizagdo dos ambientes e artefatos com 0s quais as criancas interagem quando
internadas, além da possibilidade do uso da cocriacdo para tanto. Além de trazer o paciente
para o centro do projeto, Ihe dando voz e espaco no processo de criagédo, é também uma forma
de aumentar a comunicagdo entre as criangas, familias e profissionais. Muitas das estratégias
apresentadas contam com o estreitamento de relagdes, seja entre pacientes e familiares com os
funcionarios do hospital, mas também dos funcionarios com pessoas de fora. Pelo contexto
brasileiro carecer de investimentos maiores, a inovacdo pode passar pelas relacfes e pela
comunicacdo, buscando ajudar as criancas a terem maior agéncia e conhecimento sobre a sua
doenca e o tratamento pelo qual estdo passando. Mais do que isso, conforme visto nos
resultados do artigo 2, mudancas que estimulem especialmente o dominio do ambiente, o
crescimento pessoal e a auto aceitacdo poderdo ter grande impacto positivo no bem-estar dos

pacientes pediatricos.

Tabela 4.2: Diretrizes e estratégias apresentadas nos artigos

Artigo 1 Artigo 2 Artigo 3
Uso de tecnologia para Coletar e analisar dados sobre o0 bem- | Cocriagéo para quartos e corredores
experiéncias imersivas e estar subjetivo de forma sistematica, hospitalares
aprendizado sobre o tratamento através de artefatos ladicos
e condicdo

Design para personalizacdo |Artefatos para melhorar a comunicacéo | Brincadeiras nos quartos e corredores

entre criangas, familias e profissionais e hospitalares

compreensdo sobre a doenca Recompensas durante exames

laboratoriais

Gamificagdo de experiéncias Projetos sob medida para cada Distrac¢fes durante exames
para reforgo positivo individuo para promogéo do bem-estar laboratoriais
subjetivo Mudangas no suporte de soro
Design para redirecionamento Colaboracdo entre o hospital e Mudancas na jornada até os exames de
de foco voluntarios externos, ndo contratados imagem
pelo SUS Mudancas na sala de exames de
imagem

Mudancas no design dos quartos e

corredores hospitalares

Outro ponto em comum observado nos trés artigos diz respeito a utilizacdo de formas

de distracdo e recompensa para as criancas. Além de fazer com que elas participem de maneira
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mais positiva nos exames e nas rotinas hospitalares, o uso de estratégias com esse foco podem
auxiliar na reducdo do tedio, estresse e outros afetos negativos decorrentes da internagéo e
tratamento. Para tanto, a gamificacdo pode ser um aliado nos processos ao distrair as criangas
de forma ludica, também podendo ser utilizada como fonte de recompensa ao final de um
procedimento bem sucedido. Conforme observado na literatura e corroborado pelos resultados
dos artigos, a rotina hospitalar pode gerar afeto negativo nas criangas. Diretrizes voltadas para
a rotina e com foco no aumento dos afetos positivos (como mudancas na sala de exames, design
para personalizacdo, gamificacdo, projetos sob medida e artefatos para comunicacao) poderédo
ter impacto positivo no bem-estar subjetivo das criangas.

As diretrizes apresentadas possuem, em sua maioria, um carater ladico, em que as
criangas se comunicam atraveés da ludicidade. Conforme apresentado na literatura utilizada no
decorrer da tese, a ludicidade pode ser uma ferramenta da estratégia, auxiliando na
aproximacao com a crianca e também no alivio das tensbes psicoldgicas. Ao fazer com que a
comunicacdo ludica seja introduzida na rotina hospitalar, serd dada voz para a crianga e uma
forma de expresséo de sentimentos negativos, aumentando o seu bem-estar subjetivo. Pequenas
mudancas que sejam realizadas dessa forma poderdo tratar da lacuna apresentada no inicio da
tese em relacdo a falta de inovacao em servicos hospitalares.

A ludicidade ndo necessita necessariamente de tecnologia e buscando lidar com o
problema de financiamento do SUS para inovagdes com maior investimento, poderiam ser
utilizadas interfaces analogicas. Conforme sugerido no artigo 2, podem ser utilizados livros
que abordem a doenca das criangas e o tratamento, brinquedos para personalizar os objetos
com 0s quais a crianga interage diariamente (como o suporte de soro) e superficies para que
eles possam modificar a aparéncia das mesas de suporte. Além disso, a ludicidade pode ser
aliada a cocriacdo, envolvendo pacientes e familiares nos processos, participando da criagdo
de artefatos e melhorias do servico que s@o voltadas para eles, os maiores stakeholders
afetados.

Os resultados dos trés artigos também sugerem que afetos negativos podem ser
decorrentes do afastamento da crianca com o seu mundo externo. Estar longe dos amigos, da
familia, da escola e da sua rotina podem impactar significativamente o bem-estar subjetivo dos
pacientes pediatricos. Diretrizes que permitam furar a bolha hospitalar, trazendo pontos do
mundo externo para dentro poderdo ser valiosas no processo de cuidado e tratamento das

criancas, aprimorando o seu bem-estar subjetivo.
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5.2  Sugestdes para trabalhos futuros

Pesquisas futuras podem ser desenvolvidas a partir dos artigos apresentados e dos
resultados obtidos, buscando desenvolver ainda mais os resultados e suas aplica¢0es. S&o elas:

a) Aplicar as diretrizes propostas de inovacéo, buscando entender se ha efeito das
inovacOes apresentadas neste estudo no bem-estar das criancas passando por tratamento
oncoldgico. Podem ser realizados testes empiricos para investigar o beneficio da aplicacdo das
diretrizes em contextos hospitalares pediatricos, como aplicacdo de questionario de bem-estar
nas criancas antes e depois das inovacdes, buscando coletar dados quantitativos que somem a
pesquisa qualitativa apresentada na tese.

b) Implementar mudangas aos servigos hospitalares, como 0s ambientes da
unidade de oncologia pediatrica, adicionando elementos que possam impactar 0 bem-estar
subjetivo e psicoldgico das criancas internadas, aumentando o afeto positivo e minimizando o
negativo. Por exemplo:

e Pintar as paredes de forma mais lidica, podendo ser utilizados elementos que
proporcionem brincadeiras;

e Adicionar musica aos quartos e corredores hospitalares;

e Adicionar elementos lidicos a mesa de suporte, diminuindo a conexdo negativa
realizada devido ao uso da mesa como apoio para medicamentos;

e Utilizar da tecnologia e da gamificagcdo como uma forma de educar as criangas
a respeito da sua doenca;

e Usar a realidade virtual como uma ferramenta para mudanga de foco em
contextos que poderiam aumentar o afeto negativo (por exemplo, durante a
realizacdo de exames laboratoriais e de imagem).

C) Investigar as experiéncias hospitalares e bem-estar de criancas em outros
contextos de saude, como por exemplo pacientes com doencas agudas; atendidas em contextos

ambulatoriais; em instituicdes privadas.
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