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RESUMO

Introdugao: Pacientes pedidtricos com leucemia linfobldstica aguda (LLA), considerado o cincer infantil mais comum, demandam
cuidado complexo, que inclui uma terapéutica com mdltiplas etapas e de dificil compreensio pela populagio em geral. Nesse contexto,
o déficit de conhecimento em saide foi identificado como uma das causas da diminui¢io da autoeficdcia em satide, podendo impactar
adversamente o tratamento das doengas. Portanto, torna-se imperativa a adogio de estratégias que possam efetivamente auxiliar os
pacientes e seus cuidadores para aprimorar seus conhecimentos sobre o processo terapéutico da LLA. Objetivo: Descrever a elaboracio
e o contexto de utilizagio de um material educativo direcionado aos cuidadores e pacientes pedidtricos diagnosticados com LLA,
submetidos ao protocolo de tratamento ALL IC-BFM 2009. Método: Estudo descritivo da elaboragio de cartilhas abordando detalhes
sobre cada um dos medicamentos a serem administrados durante o referido protocolo. A confecgao das cartilhas foi conduzida por uma
farmacéutica, revisada por uma médica oncologista pedidtrica e um segundo farmacéutico. Realizou-se também a andlise da legibilidade
textual por meio do software ALT®. Resultados: Foram confeccionadas sete cartilhas, cada uma relacionada a uma fase do protocolo de
LLA. As cartilhas apresentaram alta legibilidade, com um texto considerado simples, contendo em média 21,5% de palavras complexas.
Conclusao: Acredita-se que o material elaborado pode apoiar o uso apropriado de medicamentos para criangas em tratamento de LLA,
podendo ser aprimorado ou adaptado para novos cendrios e realidades.

Palavras-chave: Educagio em Satide; Prospecto para Educacio de Pacientes; Pediatria/educacio; Leucemia-Linfoma Linfoblastico de

Células Precursoras; Relacoes Profissional-Paciente.

ABSTRACT

Introduction: Pediatric patients with Acute Lymphoblastic Leukemia
(ALL), the most common childhood cancer, require complex care, including
multi-step therapy that may be challenging for the general population to
comprehend. In this context, the lack of health literacy was identified as one
of the causes of decreased health self-efficacy, with potential negative impacts
on the treatment of diseases. Therefore, it is imperative to adopt strategies
that can effectively assist patients and their caregivers in enhancing their
knowledge about the therapeutic process of ALL. Objective: To describe the
development and context of use of an educational material aimed at caregivers
and pediatric patients diagnosed with ALL, undergoing the ALL IC-BFM
2009 treatment protocol. Method: Descriptive study on the preparation of
booklets covering details about each of the medications to be administered
during the mentioned protocol. The creation of the booklets was conducted
by a pharmacist, reviewed by a pediatric oncologist, and further assessed by a
second pharmacist. An analysis of textual readability was also conducted using
the ALT® software. Results: Seven booklets were created, each corresponding
to a phase of the ALL protocol. The booklets exhibited high readability, with
text deemed simple, containing an average of 21.5% of complex words.
Conclusion: It is believed that the material created can support the proper use
of medications for children undergoing ALL treatment and can be enhanced
or adapted to new scenarios and realities.

Key words: Health Education; Patient Education Handout; Pediatrics/
education; Precursor Cell Lymphoblastic Leukemia-Lymphoma;
Professional-Patient Relations.

RESUMEN

Introduccién: Pacientes pedidtricos con Leucemia Linfobldstica Aguda
(LLA), el cdncer infantil mds comun, requieren cuidados complejos, que
incluye una terapia de maltiples pasos dificil de entender para la poblacién
general. En este contexto, la falta de conocimiento en salud fue identificada
como una de las causas de la disminucién de la autoeficacia en salud, lo que
podria impactar negativamente en el tratamiento de las enfermedades. Por
lo tanto, es imperativo adoptar estrategias que puedan ayudar eficazmente a
los pacientes y sus cuidadores a mejorar sus conocimientos sobre el proceso
terapéutico de la LLA. Objetivo: Describir la elaboracién y contexto de
uso de un material educativo dirigido a cuidadores y pacientes pedidtricos
diagnosticados con LLA, sometidos al protocolo de tratamiento ALL IC-
BEM 2009. Método: Estudio descriptivo sobre la elaboracién de folletos
que detallan cada uno de los medicamentos a ser administrado durante dicho
protocolo. La creacién de los folletos fue realizada por una farmacéutica,
revisada por una oncéloga pediatra y un segundo farmacéutico. Ademds,
se llevd a cabo un andlisis de legibilidad textual mediante el software
ALT®. Resultados: Se crearon siete folletos, cada uno asociado a una fase
del protocolo LLA. Los folletos mostraron alta legibilidad, con un texto
considerado simple y que contenfa un promedio de 21,5% de palabras
complejas. Conclusién: Se cree que el material creado puede respaldar el
uso adecuado de medicamentos para nifos en tratamiento contra la LLA y
puede ser mejorado o adaptado a nuevos escenarios y realidades.

Palabras clave: Educacién en Salud; Folleto Informativo para Pacientes;
Pediatria/educacién; Leucemia-Linfoma Linfobldstico de Células
Precursoras; Relaciones Profesional-Paciente.
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INTRODUCAO

A leucemia é o tumor maligno mais frequente na
faixa etdria de 0 a 19 anos, correspondendo a cerca de
25% a 35% dos casos de cancer infantil. Destaque-se
que, entre os quatro principais grupos de leucemia, a
leucemia linfobldstica aguda (LLA) é a mais predominante,
representando aproximadamente 75% dos diagndsticos
nesse espectro etdrio'?.

Nesse contexto, vale ressaltar os desafios enfrentados
pelos pacientes pedidtricos com cincer. Os impactos
negativos se manifestam em diversas esferas, resultando
das reservas fisioldgicas comprometidas pela natureza da
doenga, da toxicidade inerente ao tratamento, dos aspectos
psicossociais associados ao processo de adoecimento e
das mudangas no cotidiano que repercutem diretamente
no nucleo familiar**. Ademais, hd que se considerar a
complexidade dos regimes terapéuticos atuais adotados
para o tratamento da LLA que contam com multiplos
medicamentos quimioterdpicos e de suporte que sio
administrados em diferentes contextos, inclusive no
ambiente domiciliar?.

O protocolo quimioterdpico mais comumente
empregado no tratamento da LLA em criangas é o
desenvolvido pelo grupo de estudo Berlin-Frankfurt-
Miinster (BFM), em sua versao de 2009, denominado ALL
IC-BFM 2009: A Randomized Trial of the I-BFM-SG for
the Management of Childhood non-B Acute Lymphoblastic
Leukemia. O esquema terapéutico preconizado pelo ALL
IC-BFM 2009 ¢ adaptado conforme o risco de recidiva
da doenca e demonstrou uma alta taxa de sobrevida
global. No entanto, trata-se de um protocolo complexo e
extenso, envolvendo a combinacio de 13 medicamentos
quimioterdpicos em diferentes formas e doses, ao
longo de cinco fases — a saber: indugio, intensificagio
precoce, consolidagio, reindugio e manutengio — que
compreendem um total de 104 semanas de tratamento®”.

Diante de tal perfil de tratamento, torna-se imperativa
aadogio de estratégias que possam efetivamente auxiliar os
pacientes e seus cuidadores ao longo do tempo. Isso porque
o déficit de conhecimento em face 4 satide foi identificado
como uma das causas da diminui¢io da autoeficicia em
satde. Quando o individuo possui menos entendimento
sobre as prdticas necessdrias para cuidar de sua satde,
sua percepgdo de autoeficicia tende a ser reduzida. Isso
impacta adversamente sua compreensio acerca de suas
proprias capacidades, das habilidades que j possui, ou
mesmo do potencial para adquirir novas competéncias®’.

Vale ressaltar ainda que a compreensio acerca do
tratamento farmacoldgico também ¢ crucial para a
adesdo do paciente e pode impactar significativamente
nos desfechos clinicos'*"?. Fatores como a educagio do

paciente e o uso de uma linguagem clara podem melhorar
a compreensio e, por sua vez, a adesio’®. Sendo assim, o
presente estudo tem como objetivo descrever a elaboragao
de material informativo em formato de cartilhas,
direcionado aos cuidadores e pacientes pedidtricos
diagnosticados com LLA e que foram submetidos a
tratamento quimioterdpico conforme o protocolo ALL

IC-BFM 2009.

METODO

Estudo descritivo sobre a elaboragao de cartilhas,
desenvolvido em um ambulatério de oncologia pedidtrica,
localizado na cidade de Sao Paulo, SP, Brasil. Foram
elaboradas diferentes cartilhas referentes as etapas do
protocolo ALL IC-BFM 2009 com a finalidade de
fornecer suporte para criangas com LLA e seus cuidadores
acerca do tratamento farmacolégico.

Para tal, incialmente, procedeu-se com o estudo
aprofundado do protocolo ALL IC-BFM 2009, conforme
utilizado na instituicio em estudo. Posteriormente,
realizou-se uma revisdo da literatura sobre os aspectos mais
relevantes em termos de indicagdo, seguranca e modo de
administragio de cada um dos medicamentos utilizados
no referido protocolo, nas bases de dados Micromedex™
e LexiComp®.

Apés a avaliagio da literatura, a redacio do texto
corrido de cada uma das cartilhas foi conduzida por uma
farmacéutica atuante na 4rea de cuidado farmacéutico
em oncologia, seguida de uma revisio realizada por uma
médica-oncologista pedidtrica e um segundo farmacéutico
com ampla experiéncia na drea de cuidado farmacéutico.
Apés a incorporagao das sugestoes de aprimoramento dos
revisores no texto, deu-se inicio a elaboracio das cartilhas.

As cartilhas foram confeccionadas utilizando o soffware
Microsoft PowerPoint”®, sendo produzida uma cartilha
especifica para cada fase do protocolo quimioterdpico.
Quando necessério, foram elaboradas diferentes versoes para
uma mesma fase, considerando as variagoes no esquema de
medicamentos de acordo com o risco do paciente. Além
do contetido textual validado pelos colaboradores, foram
utilizadas ilustragoes nas cartilhas destinadas a facilitar a
compreensdo das informagoes e aproximar o contetido do
contexto pedidtrico. As ilustragoes foram cuidadosamente
selecionadas, editadas ou, quando necessdrio, totalmente
desenvolvidas pela farmacéutica responsavel pela confecgio
das cartilhas. Ao final do processo, as cartilhas passaram
por uma nova avaliagio e validac¢do dos colaboradores
envolvidos na primeira etapa.

Por fim, o texto final de cada cartilha foi submetido a
andlise de legibilidade por meio do soffware ATL®'. Esse
software fornece o resultado da legibilidade de um texto por
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meio da média aritmética de quatro indices que operam na
escala de nivel de instrugio, conforme a equagio abaixo:

Resultado = (FK + GF + ARI + CL)

Onde:

FK = Nivel de Instrugio de Flesch-Kincaid; GF = Indice de
Nebulosidade de Gunning; ARI = Indice de Legibilidade
Automatizado; CL = Indice de Coleman-Liau.

O resultado do nivel de legibilidade é dado por um
valor que se situa entre 5 e 20 e pode ser classificado em
trés graus: abaixo de 13 pontos, alta legibilidade; entre
13 e 17 pontos, média legibilidade; e resultado igual ou
superior a 17 pontos, baixa legibilidade. Os textos que
obtivessem baixa legibilidade seriam revisados com o
intuito de avaliar a pertinéncia da substitui¢io dos termos
considerados complexos por alternativas mais simples e
de fécil compreensao, quando possivel.

O contetdo das cartilhas bem como seu nivel de
legibilidade foram descritos. Além disso, também
foi apresentado o contexto no qual as cartilhas eram
introduzidas aos pacientes e seus cuidadores.

Tabela 1. Andlise de legibilidade textual, por cartilha

Cuidado Farmacéutico na Oncopediatria

Em consonincia com os preceitos éticos, esta pesquisa
foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal de Sao Paulo (Unifesp), sob o nimero
de parecer 6129438 (CAAE: 27115319.4.0000.5505),
com base na Resolucio n.° 466/2012'¢ do Conselho
Nacional de Sadde, e pelo Comité Cientifico do Hospital
do Grupo de Apoio ao Adolescente ¢ 3 Crianga com
Cancer (Graacc) IOP-008/2021).

RESULTADOS

Foi confeccionado um total de sete cartilhas, sendo duas
para a fase de indugo, uma para a fase de intensificagdo
precoce, duas para a fase de consolidagdo, uma para a fase
de reindu¢io e uma para a fase de manutengio.

Na Tabela 1, foi detalhado o resultado das analises
de legibilidade textual de cada cartilha confeccionada.
De maneira geral, as cartilhas apresentaram “alta
legibilidade”, sendo o texto considerado simples,
com uma média de 21,5% de palavras complexas. A
cartilha com maior legibilidade foi a referente a etapa
de “manuten¢ao”; e a de menor legibilidade foi aquela
relativa a “reinducio”.

Cartilha
Itens avaliados Indugéio (protocolo Iniel:zl:;cc:guo Consolidacio  Consolidagio  Reinducdo Manutencio
IX e IA) P (protocolo M)  (blocos HR)  (Protocolo Il) ¢
(protocolo IB)
indice de facilidade de leitura de Flesch 38,3 a,7 429 39,7 39,0 45,6
indice Gulpease 54,5 55,4 56,4 54,3 541 573
Nivel de graduacgio de Flesch-Kincaid 125 12,0 1,7 124 12,6 1,2
indice de nebulosidade de Gunning 124 18 "3 127 128 13
adaptado ! ! ! ’ ! !
indice de legibilidade automatizado s " 107 16 n7 104
(AR') r ! 1 1 ’ ’
indice de Coleman-Liau 13,5 13,0 128 13,2 13,2 125
Letras 5433 5.026 4076 9.344 7.504 4423
Silabas 2422 2233 1.815 4163 3.356 1.961
Palavras 1.019 959 782 1.775 1.427 857
Sentencas 64 60 51 106 84 57
Letras/palavra 53 52 5,2 53 53 52
Silabas/palavra 24 23 23 23 24 23
Palavras/sentenga 15,9 16,0 153 16,7 17,0 15,0
Palavras complexas 199 199 155 4N 337 176
P (20,8%) (20,8%) (19,8%) (23,7%) (23,6%) (20,5%)
Resultado final 12 - Alta 12 - Alta 12 - Alta 12 - Alta 13 — Média 11 - Alta
utadoin legibilidade legibilidade legibilidade ~legibilidade legibilidade legibilidade

Nota: As cartilhas de indugao do protocolo IA’ e do IA diferem apenas quanto 4 quantidade de administragoes de um determinado quimioterdpico, nio interferindo
no contetdo do texto. Logo, por possuirem o mesmo texto, ambas as cartilhas foram consideradas como uma unidade de andlise.
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As cartilhas foram identificadas em suas capas com o
nome da fase especifica do tratamento e o protocolo em
questdo. No topo das pdginas iniciais, uma linha do tempo
(Figura 1) foi disposta para indicar precisamente em qual
ponto do protocolo a fase em questio estava situada.

Na primeira pdgina de cada cartilha, foi elaborado
um diagrama, assemelhando-se a um jogo de tabuleiro,
delineando o percurso que a crianga faria durante aquela
fase e destacando quais seriam os dias de quimioterapia
(Figura 2). Adjacente a isso, uma tabela fornecia detalhes
sobre quais medicamentos seriam administrados em cada
um dos dias. Nas pdginas subsequentes, informagées
relativas A indicagdo, principais eventos adversos e
orientagdes sobre a administragio de cada um dos
medicamentos foram incluidos.

Ao final de cada cartilha, foram inseridas informagoes
gerais sobre o uso de medicamentos no contexto
domiciliar. Estas inclufam orienta¢oes sobre os locais
mais apropriados para armazenamento, a importincia
de observar rigorosamente os hordrios de administragao,
consideragdes acerca de medicamentos que necessitam de
jejum, entre outros pontos pertinentes. Adicionalmente,

Figura 1. Linha do tempo com as fases do protocolo

Figura 2. Diagrama com o percurso da fase de indugdo
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foram detalhadas informagées sobre sinais de alerta que
demandariam a atenc¢ao imediata do cuidador, sendo
sinalizado que, mediante sua manifestagdo, era imperativo
encaminhar a crianca imediatamente ao servigo de pronto
atendimento da instituicio.

Durante as consultas farmacéuticas, a cartilha
desempenhava um papel fundamental como ferramenta
educativa, elucidando a dinimica da fase de tratamento
que se iniciava. Isso incluifa informagées sobre a duragio
da fase, os dias programados para a administragio da
quimioterapia e os medicamentos a serem utilizados.
O objetivo desse processo era envolver tanto o paciente
quanto seu cuidador, incentivando as criangas a explorar
ativamente o contetido das cartilhas ao lado do cuidador.

A farmacéutica, entao, abordava também verbalmente,
durante a consulta, aspectos relevantes sobre cada um dos
medicamentos prescritos para aquela fase especifica. Um
momento era reservado para permitir que o cuidador
esclarecesse todas as suas diividas referentes a nova etapa
do tratamento.

Ao término da consulta, as cartilhas eram entregues ao
responsdvel pelas criancas menores de 12 anos, garantindo
sua correta conservacio e disponibilidade para consulta
futura durante o tratamento.

DISCUSSAO

Os pacientes oncoldgicos demandam um cuidado
complexo e multidisciplinar com profissionais que possam
atuar em diferentes frentes com o intuito de proporcionar
os melhores resultados terapéuticos possiveis’’. O
protocolo ALL IC-BFM 2009 reflete bem esse cendrio,
uma vez que cada uma de suas fases demanda cuidados
especificos em razdo das diferentes combinagées de
quimioterdpicos em esquemas precisamente delineados,
ajustes de dose criteriosos e um monitoramento constante
dos parAmetros clinicos e laboratoriais. Além disso, em
todas as fases, hd pelo menos um medicamento que
deve ser administrado no contexto domiciliar, além
dos medicamentos de suporte & quimioterapia que sio
comumente prescritos, tais como analgésicos, antieméticos
e antimicrobianos. A extensdo temporal e a complexidade
do protocolo ressaltam a necessidade de uma abordagem
interprofissional e de uma gestao cuidadosa para otimizar
os desfechos clinicos e minimizar possiveis complicagoes’”.

Outro ponto de atengdo ¢ a potencial falta de
adesdo ao tratamento que pode culminar na auséncia de
resultados clinicos favordveis, tornando imprescindiveis
o desenvolvimento de estratégias que tenham como o
objetivo a manutengio e o uso correto dos medicamentos.
Algumas atividades no contexto do cuidado farmacéutico
sdo capazes de contribuir de forma positiva para a adeso
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do tratamento, tais como: auxilio na compreensio da
prescri¢io e forma de uso de medicamentos; informagio e
manejo de eventos adversos; auxilio no estabelecimento de
rotinas considerando os regimes posoldgicos; construcio
de relagdes e parcerias; compreensio da experiéncia prévia
e subjetiva em relagio ao uso dos medicamentos, entre
outras’.

Nesse contexto, os materiais educativos impressos tém
sido utilizados como ferramenta de educagio em saide
para facilitar o conhecimento, desmistificar abordagens
e concepgdes erroneas de uma determinada temdtica
social, cultural, politica e aspectos relacionados a satde
humana. O instrumento impresso auxilia como fonte
de orientagoes, constituindo-se como um recurso que
a pessoa poderd recorrer na auséncia do profissional
capacitado'®". Dessa forma, os recursos educativos passam
a ser incorporados em todos os niveis de assisténcia, e por
vérios profissionais, inclusive o profissional farmacéutico,
destacando a importincia de preparar e orientar pais,
familiares e cuidadores quanto a farmacoterapia®.

Além disso, é importante mencionar que pacientes,
quando munidos de informagoes adequadas, motivagio e
encorajamento, sio capazes de observar e reconhecer erros
na administracao de medicamentos, tal como evidenciado
em uma revisio de literatura conduzida por Schwappach
et al.?! Assim, os pacientes e seus cuidadores podem ser
um recurso valioso nas estratégias que visam a prevencio
de erros de medicacio.

No contexto da pediatria, a legibilidade textual é um
fator de extrema relevincia e que deve ser considerado
durante o processo de confeccio de materiais informativos,
uma vez que é preciso assegurar que informagoes técnicas
sejam compreensiveis para criancas ¢ adolescentes.
Contudo, os folhetos informativos utilizados em estudos
pedidtricos frequentemente carecem de legibilidade,
apresentando uma diferenca significativa em relacio aos

textos de referéncia na 4rea pedidtrica?>*.

1.2 avaliou a

Um estudo conduzido por Ménoni et a
legibilidade textual de folhetos informativos em pediatria.
Foi identificada uma pontuacio mediana igual a 40 no
indice de Flesch, e apenas 14% dos folhetos avaliados
possufam ilustragdes. No presente estudo, todas as
cartilhas desenvolvidas contaram com ilustracbes, uma
vez que essa estratégia visa preencher a lacuna acerca
da dificuldade de alcancar a legibilidade textual dos
materiais de pesquisa em pediatria, contribuindo para
uma comunica¢io mais eficaz e acessivel no contexto
médico infantil. E, de maneira semelhante, obteve-se uma
mediana igual a 40,7 no indice de legibilidade de Flesch.

Com o intuito de comparagio, os criadores do soffware
ALT™™ conduziram e disponibilizaram a avaliaco da
legibilidade em diferentes tipos de textos. Para ilustrar,

Cuidado Farmacéutico na Oncopediatria

utilizaram-se as andlises realizadas nos textos de jodo ¢
Maria, Pindquio e O Patinho Feio, os quais apresentaram
niveis de graduagio no Indice de Flesch-Kincaid de 8,9, 8,3
e 6,7, e resultados finais de 10, 9 e 8, respectivamente’>*.
Esses resultados evidenciam a elevada legibilidade desses
textos infantis. Essas cartilhas alcancaram uma média de
12,07 no Indice de Flesch-Kincaid e uma pontuagio final
média de 12, indicando uma alta legibilidade textual,
mesmo abordando contetidos de natureza técnica.

Em sintese, o acompanhamento de criancas com
cAncer exige a presenca de profissionais que nio apenas
possuam habilidades técnicas e conhecimentos especificos,
mas que também expressem empatia e se envolvam
ativamente com o paciente e seus familiares. Essa interagao
facilita a identificacdo das reais necessidades fisicas e
psicossociais do paciente, permitindo, assim, a elaboragao
de um plano de cuidados personalizado que atenda s suas
necessidades individuais.

CONCLUSAO

Este estudo descreveu o processo de confecgio
de cartilhas educativas com alta legibilidade textual e
ilustragées sobre o protocolo quimioterdpico ALL IC-
-BFM 2009, além do seu contexto de utilizacao, com o
intuito de facilitar o conhecimento, estimular a adesio,
motivagio e o engajamento dos pacientes e seus cuidadores
durante o tratamento da LLA. Entretanto, nio foi objetivo
do presente estudo avaliar o impacto do uso das cartilhas
entre pacientes e cuidadores, sendo sugerido que estudos
futuros o facam. Ademais, nio foram realizados testes
de usabilidade das cartilhas antes de sua utilizacio, o
que poderia fornecer insights valiosos sobre a efetividade
e a experiéncia dos usudrios com o material educativo.
Espera-se ainda que esta pesquisa incentive a criagdo
de materiais educativos em variados formatos, visando
atender s necessidades dos familiares quanto ao uso
adequado de medicamentos para criangas em tratamento
de leucemia, podendo ser aprimorados ou adaptados para
novos cendrios e realidades.
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