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RESUMEN

Introduccidén: Pacientes pedidtricos con Leucemia Linfobldstica Aguda (LLA), el cdncer infantil mds comun, requieren cuidados complejos,
que incluye una terapia de multiples 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-BFM 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 oncdloga 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 nifios 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.

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.

RESUMO

Introdugao: Pacientes pedidtricos com leucemia linfobldstica aguda (LLA),
considerado o cAncer infantil mais comum, demandam cuidado complexo,
que inclui uma terapéutica com multiplas etapas e de dificil compreensio
pela populagio em geral. Nesse contexto, o déficit de conhecimento em
satde foi identificado como uma das causas da diminui¢do da autoeficicia em
satde, podendo impactar adversamente o tratamento das doengas. Portanto,
torna-se imperativa a adogdo de estratégias que possam efetivamente
auxiliar os pacientes e seus cuidadores para aprimorar seus conhecimentos
sobre o processo terapéutico da LLA. Objetivo: Descrever a elaboragio
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 elaboragao 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 soffware 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. Conclusio: Acredita-se que o material elaborado pode apoiar
o0 uso apropriado de medicamentos para criangas em tratamento de LLA,
podendo ser aprimorado ou adaptado para novos cendrios e realidades.
Palavras-chave: Educacio em Satide; Prospecto para Educagao de Pacientes;
Pediatria/educacio; Leucemia-Linfoma Linfobl4stico de Células Precursoras;
Relagoes Profissional-Paciente.
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INTRODUCCION

La leucemia es el tumor maligno mds frecuente
en el grupo etario de 0 a 19 anos, correspondiendo a
aproximadamente entre el 25% y el 35% de los casos
de cdncer infantil. Es de resaltar que, entre los cuatro
principales grupos de leucemia, la leucemia linfobldstica
aguda (LLA) es la mds predominante, representando
aproximadamente el 75% de los diagnésticos en ese
espectro etario?.

En este contexto, vale destacar los retos enfrentados
por los pacientes pedidtricos con cdncer. Los impactos
negativos se manifiestan en diversas esferas, resultantes
de las reservas fisiolégicas comprometidas por la
naturaleza de la enfermedad, de la toxicidad inherente
al tratamiento, de los aspectos psicosociales asociados
al proceso de padecimiento del cdncer y de los cambios
en el dia a dia que repercuten directamente en el nicleo
familiar®*. Ademds, hay que se considerar la complejidad
de los regimenes terapéuticos actuales adoptados para
el tratamiento de la LLA que cuentan con mdltiples
medicamentos quimioterdpicos y de soporte que son
administrados en diferentes contextos, inclusive en el
ambiente del hogar’.

El protocolo quimioterdpico mds cominmente
empleado en el tratamiento de la LLA en nifios es el
desarrollado por el grupo de estudio Berlin-Frankfurt-
Miinster (BFM), en su versién 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. El esquema terapéutico recomendado por
el ALL IC-BFM 2009 se adapta conforme el riesgo de
recidiva de la enfermedad y demostré una alta tasa de
sobrevida global. Sin embargo, se trata de un protocolo
complejo y extenso, que involucra la combinacién de
13 medicamentos quimioterdpicos en diferentes formas
y dosis, a lo largo de cinco fases —a saber: induccién,
intensificacién temprana, consolidacién, reinduccién
y mantenimiento— que comprenden un total de 104
semanas de tratamiento’”.

Frente a tal perfil de tratamiento, es imperativa la
adopcién de estrategias que puedan efectivamente ayudar
a los pacientes y sus cuidadores a lo largo del tiempo.
Esto porque el déficit de conocimiento sobre salud fue
identificado como una de las causas de la disminucién
de la autoeficacia en salud. Cuando el individuo tiene
menos entendimiento sobre las précticas necesarias para
cuidar de su salud, su percepcidén de autoeficacia tiende a
reducirse. Esto impacta adversamente en su comprension
acerca de sus propias capacidades, de las habilidades
que ya tiene o hasta del potencial para adquirir nuevas
competencias®’.

Vale resaltar ademds que la comprensién acerca
del tratamiento farmacolégico también es crucial
para el compromiso del paciente y puede impactar
significativamente en los desenlaces clinicos'®*®. Factores
como la educacién del paciente y el uso de un lenguaje
claro pueden mejorar la comprensién y, a su vez, el
compromiso". Siendo asi, el presente estudio tiene como
objetivo describir la elaboracién de material informativo
en formato de folletos, dirigido hacia los cuidadores y
pacientes pedidtricos diagnosticados con LLA y que fueron
sometidos a tratamiento quimioterdpico conforme con el

protocolo ALL IC-BFM 2009.

METODO

Estudio descriptivo sobre la elaboracién de folletos,
desarrollado en un servicio ambulatorio de oncologia
pedidtrica, ubicado en la ciudad de Sao Paulo, SB, Brasil.
Se elaboraron diferentes folletos referentes a las etapas
del protocolo ALL IC-BFM 2009 con la finalidad de
proporcionar soporte para nifios con LLA y sus cuidadores
acerca del tratamiento farmacoldgico.

Para dicho fin, se procedié inicialmente con el estudio a
profundidad del protocolo ALL IC-BFM 2009, conforme
se utilizd en la institucién en estudio. Posteriormente, se
realizé una revisién de la literatura sobre los aspectos mds
relevantes en términos de indicacion, seguridad y modo
de administracién de cada uno de los medicamentos
utilizados en el referido protocolo, en las bases de datos
Micromedex 'y LexiComp'.

Tras la evaluacién de la literatura, la redaccién del
cuerpo del texto de cada uno de los folletos fue realizada
por una farmacéutica que labora en el drea de cuidado
farmacéutico en oncologia, seguida de una revisién
realizada por una médica oncéloga pedidtrica y un
segundo farmacéutico con amplia experiencia en el drea
de cuidado farmacéutico. Después de la incorporacién de
las sugerencias de mejorias de los revisores en el texto, se
inicié la elaboracién de los folletos.

Los folletos fueron confeccionados utilizando el
software Microsoft PowerPoint , siendo producido
un folleto especifico para cada fase del protocolo
quimioterdpico. Cuando fue necesario, se elaboraron
diferentes versiones para una misma fase, considerando
las variaciones en el esquema de medicamentos
de acuerdo con el riesgo del paciente. Ademds del
contenido textual validado por los colaboradores,
se usaron ilustraciones en los folletos destinadas
para facilitar la comprensién de las informaciones y
aproximar el contenido del contexto pedidtrico. Las
ilustraciones fueron cuidadosamente seleccionadas,
editadas o, cuando se creyé necesario, totalmente
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desarrolladas por la farmacéutica responsable por la
confeccidon de los folletos. Al final del proceso, los
folletos pasaron por una nueva evaluacién y validaciéon
de los colaboradores involucrados en la primera etapa.

Para terminar, el texto final de cada folleto fue sometido
al andlisis de legibilidad mediante el software ATL. Este
software suministra el resultado de la legibilidad de un
texto mediante la media aritmética de cuatro indices que
operan en la escala de nivel de instruccién, de acuerdo
con la siguiente ecuacidn:

Resultado = (FK + GF + ARI + CL)

Donde:

FK = Nivel de Instruccién de Flesch-Kincaid; GF = Indice
de Nebulosidad de Gunning; ARI = Indice de Legibilidad
Automatizado; CL = Indice de Coleman-Liau.

El resultado del nivel de legibilidad estd dado por un
valor que se sitta entre 5 y 20 y puede ser clasificado en
tres grados: menor que 13 puntos, alta legibilidad; entre
13 y 17 puntos, media legibilidad; y resultado igual o
superior a 17 puntos, baja legibilidad™. Los textos que
obtuviesen baja legibilidad serfan revisados con el objetivo
de evaluar la pertinencia de la sustitucién de los términos
considerados complejos por alternativas mds simples y de
facil comprensién, en la medida de lo posible.

Tanto el contenido de los folletos como su nivel de
legibilidad fueron descritos. Ademds, se present6 también
el contexto en el cual los folletos eran introducidos a los
pacientes y sus cuidadores.

En consonancia con los preceptos éticos, esta
investigacién fue aprobada por el Comité de Etica en
Pesquisa (CEP) de la Universidad Federal de Sao Paulo
(Unifesp), bajo el nimero de parecer 6129438 (CAAE:
27115319.4.0000.5505), con base en la Resolucién
n.° 466/2012' del Consejo Nacional de Salud, y por
el Comité Cientifico del Hospital del Grupo de Apoyo
al Adolescente y al Nifio con Cdncer (Graacc) (IOP-
008/2021).

RESULTADOS

Fue confeccionado un total de siete folletos,
siendo dos para la fase de induccién, uno para la
fase de intensificacién temprana, dos para la fase de
consolidacién, uno para la fase de reinduccién y uno
para la fase de mantenimiento.

En la Tabla 1 se detallé el resultado de los anlisis
de legibilidad textual de cada folleto confeccionado. De
manera general, los folletos presentaron “alta legibilidad”,
siendo el texto considerado simple, con un promedio del
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21,5% de palabras consideradas complejas. El folleto
con mayor legibilidad fue el referente a la etapa de
“mantenimiento”; y el de menor legibilidad fue aquel
relativo a la “reinduccién”.

Los folletos fueron identificados en sus cardtulas con el
nombre de la fase especifica del tratamiento y el protocolo
en cuestién. En el encabezado de las pédginas iniciales,
se dispuso una linea de tiempo (Figura 1) para indicar
precisamente en cudl punto del protocolo estaba situada
la fase en cuestidn.

En la primera pdgina de cada folleto, se elaboré un
diagrama, asemejdndose a un juego de mesa, delineando
el recorrido que el nifio harfa durante aquella fase y
destacando cudles serfan los dias de quimioterapia (Figura
2). Al lado, una tabla proporcionaba detalles sobre cudles
serfan los medicamentos administrados en cada uno de
los dias. En las pdginas subsiguientes, informaciones
relativas a la indicacién, principales eventos adversos y
orientaciones sobre la administracién de cada uno de los
medicamentos fueron incluidos.

Al final de cada folleto, se insertaron informaciones
generales sobre el uso de medicamentos en el contexto
del hogar. Estas inclufan orientaciones sobre los lugares
mis apropiados para almacenamiento, la importancia de
observar estrictamente los horarios de administracién,
consideraciones acerca de los medicamentos que necesitan
de ayuno, entre otros puntos pertinentes. Adicionalmente,
fueron detalladas informaciones sobre senales de alerta
que demandarfan la inmediata atencién del cuidador,
sefialdndose que, mediante su manifestacién, era forzoso
enviar al nifio inmediatamente al servicio de primeros
auxilios de la institucidn.

Durante las consultas farmacéuticas, el folleto
desempefiaba un papel fundamental como herramienta
educativa, dilucidando la dindmica de la fase de
tratamiento que se iniciaba. Esto inclufa informaciones
sobre la duracién de la fase, los dias programados para la
administracién de la quimioterapia y los medicamentos
a ser utilizados. El objetivo de este proceso era involucrar
tanto al paciente como a su cuidador, incentivando a los
nifios a explorar activamente el contenido de los folletos
al lado del cuidador.

Inmediatamente, la farmacéutica abordaba también
verbalmente, durante la consulta, aspectos relevantes sobre
cada uno de los medicamentos prescritos para aquella fase
especifica. Se reservé un momento para permitir que el
cuidador aclarase todas sus dudas referentes a la nueva
etapa del tratamiento.

Al término de la consulta, los folletos eran entregados
al responsable por los niflos menores de 12 ados,
garantizando su correcta conservacién y disponibilidad
para consulta futura durante el tratamiento.
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Tabla 1. Andlisis de legibilidad textual, por folleto

Folleto
items evaluados Induccion In:iﬁ“:::ié“ Consolidacion  Consolidacion  Reinduccion Mantenimiento
(protocolo IA" y 1A) (protoI:oIo IB) (protocolo M)  (bloques HR)  (protocolo I1)
indice de facilidad de lectura de Flesch 38,3 a7 429 39,7 39,0 45,6
indice Gulpease 54,5 55,4 56,4 54,3 54,1 573
Nivel de graduacion de Flesch-Kincaid 125 12,0 1,7 124 12,6 11,2
Ll:;ii;(:u(:;nebulosidud de Gunning 124 18 13 127 128 13
I(Zt:;f; de legibilidad automatizado s 1 107 6 n7 104
indice de Coleman-Liau 135 13,0 128 132 132 125
Letras 5433 5026 4076 9344 7504 4423
Silabas 2472 2233 1815 4163 3356 1961
Palabras 1019 959 782 1775 1427 857
Sentencias 64 60 51 106 84 57
Letras/ palabra 53 52 52 53 53 52
Silabas/ palabra 24 23 23 23 24 23
Palabras/ sentencia 15,9 16,0 15,3 16,7 17,0 15,0
Palabras compleias 199 199 155 N 337 176
(20,8%) (20,8%) (19,8%) (23,7%) (23,6%) (20,5%)
Resultado final ] 2._.A|m ] 2._. Altu ] 2._. '.Mm ] 2._. '.Mm 13 o Mediu - '.Mm
legibilidad legibilidad legibilidad legibilidad legibilidad legibilidad

Nota: Los folletos de induccién del protocolo IA’ y del IA difieren solo en la cantidad de administraciones de un determinado quimioterdpico, no interfiriendo en
el contenido del texto. Entonces, por tener el mismo texto, ambos folletos fueron considerados como una unidad de andlisis.

Figura 1. Linea de tiempo con las fases del protocolo

DISCUSION

Los pacientes oncolégicos requieren de un cuidado
complejo y multidisciplinario con profesionales que
puedan actuar en diferentes frentes con el objetivo
de proporcionar los mejores resultados terapéuticos
posibles'”. El protocolo ALL IC-BFM 2009 refleja bien
este escenario, dado que cada una de sus fases demanda
cuidados especificos debido a las diferentes combinaciones
de quimioterdpicos en esquemas precisamente delineados,
ajustes de dosis con criterio y un monitoreo constante
de los pardmetros clinicos y laboratoriales. Ademds, en
todas las fases, existe al menos un medicamento que
debe ser administrado en el dmbito del hogar, més alld
de los medicamentos de soporte a la quimioterapia que
se prescriben comdnmente, tales como analgésicos,
antieméticos y antimicrobianos. La extensién temporal

y la complejidad del protocolo resaltan la necesidad de Figura 2. Diagrama con el recorrido de la fase de induccién
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un enfoque interprofesional y de una gestién cuidadosa
para optimizar los resultados clinicos y minimizar posibles
complicaciones®”.

Otro punto de atencién es la potencial falta de
compromiso al tratamiento que puede culminar en la
ausencia de resultados clinicos favorables, haciendo
imprescindibles el desarrollo de estrategias que tengan
como objetivo el mantenimiento y el uso correcto de
los medicamentos. Algunas actividades en el contexto
del cuidado farmacéutico son capaces de contribuir de
forma positiva para el compromiso con el tratamiento,
tales como: ayuda en la comprensién de la prescripcién y
forma de uso de medicamentos; informacién y manejo de
eventos adversos; ayuda en el establecimiento de rutinas
considerando los regimenes posolégicos; construccion
de relaciones y alianzas; comprension de la experiencia
previa y subjetiva con relacién al uso de los medicamentos,
entre otras’.

En este contexto, los materiales educativos impresos
han sido utilizados como herramienta de educacién en
salud para facilitar el conocimiento, desmitificar enfoques
y concepciones erréneos de una determinada temdtica
social, cultural, politica y aspectos relacionados a la salud
humana. El instrumento impreso ayuda como fuente de
orientaciones, constituyéndose como un recurso al que
la persona podrd recurrir ante la ausencia del profesional
capacitado'™?. De esta forma, los recursos educativos
pasan a ser incorporados en todos los niveles de asistencia,
y por varios profesionales, inclusive el profesional
farmacéutico, destacando la importancia de preparar y
orientar a padres, familiares y cuidadores en lo que respecta
a la farmacoterapia®.

Ademds, es importante mencionar que los pacientes,
cuando estdn provistos de informaciones adecuadas,
motivacién y estimulo, son capaces de observar y
reconocer errores en la administracién de medicamentos,
tal como qued¢ evidenciado en una revisién de literatura
realizada por Schwappach et a/?' Asi, los pacientes y sus
cuidadores pueden ser un valioso recurso en las estrategias
que buscan la prevencién de errores de medicacidn.

En el contexto de la pediatria, la legibilidad textual
es un factor de mdxima relevancia y que debe ser
considerada durante el proceso de confeccién de materiales
informativos, una vez que es necesario asegurar que las
informaciones técnicas sean comprensibles para nifios y
adolescentes. Aun asi, los folletos informativos utilizados en
estudios pedidtricos frecuentemente carecen de legibilidad,
presentando una diferencia significativa en relacién con
los textos de referencia en el drea pedidtrica®?.

Un estudio realizado por Ménoni ez al* evalué la
legibilidad textual de folletos informativos en pediatria.
Fue identificada una puntuacién con mediana igual a
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40 en el indice de Flesch, y solo el 14% de los folletos
evaluados tenifan ilustraciones. En el presente estudio,
todos los folletos desarrollados contaron con ilustraciones,
puesto que esta estrategia busca cubrir el vacio sobre la
dificultad para lograr la legibilidad textual de los materiales
de investigacién en pediatria, contribuyendo para una
comunicacién mds eficaz y accesible en el contexto médico
infantil. Y, de manera semejante, se obtuvo una mediana
igual a 40,7 en el indice de legibilidad de Flesch.

Con la intencién de hacer una comparacién, los
creadores del software ATL' realizaron y pusieron a
disposicién la evaluacién de la legibilidad en diferentes
tipos de textos. Para ilustrar, se utilizaron los andlisis
realizados en los textos de Hansel y Gretel, Pinocho y El
Patito Feo, los cuales presentaron niveles de graduacién en
el Indice de Flesch-Kincaid de 8,9, 8,3 y 6,7,y resultados

1524 Estos resultados

finales de 10, 9 y 8, respectivamente
evidencian la elevada legibilidad de dichos textos infantiles.
Los folletos lograron un promedio de 12,07 en el Indice
de Flesch-Kincaid y una puntuacién final promedio de
12, indicando una alta legibilidad textual, aun abordando
contenidos de naturaleza técnica.

En sintesis, el acompafiamiento de nifios con cdncer
exige la presencia de profesionales que no solo tengan las
habilidades técnicas y conocimientos especificos, sino que
también expresen empatia y se involucren activamente
con el paciente y sus familiares. Esta interaccién facilita
la identificacién de las necesidades reales fisicas y
psicosociales del paciente, permitiendo, asi, la elaboracién
de un plan de cuidados personalizado que atienda sus
necesidades individuales.

CONCLUSION

Este estudio describié el proceso de confecciéon
de folletos educativos con alta legibilidad textual e
ilustraciones sobre el protocolo quimioterdpico ALL
IC-BFM 2009, ademds de su contexto de uso, con
la intencién de facilitar el conocimiento, estimular la
adhesién, motivacién y el compromiso de los pacientes
y sus cuidadores durante el tratamiento de la LLA. No
obstante, no fue objetivo del presente estudio evaluar
el impacto del uso de los folletos entre pacientes y
cuidadores, siendo sugerido que lo hagan estudios futuros.
Ademds, no fueron realizadas pruebas de usabilidad
de los folletos antes de su utilizacién, lo que podria
proporcionar conocimientos valiosos sobre la efectividad
y la experiencia de los usuarios con el material educativo.
Atn se espera que esta investigacién incentive la creacién
de materiales educativos en variados formatos, buscando
cubrir las necesidades de los familiares respecto al uso
adecuado de medicamentos para nifios en tratamiento
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de leucemia, pudiendo ser mejorados o adaptados para
nuevos escenarios y realidades.
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