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RESUMO

Introdugio: O diagnéstico de cincer infantil gera medo, angtstia e sofrimento para pacientes e suas familias, impactando negativamente
a comunicagio e a adesdo ao tratamento. Materiais educativos validados podem melhorar a compreensao ¢ a participagio ativa no cuidado.
Objetivo: Validar o contetido do livro educativo “Guia Beabd do Cancer” sob a perspectiva de criangas, adolescentes, familias e profissionais da satide.
Meétodo: Estudo metodolégico de validagio de contetdo utilizando o método Suitability Assessment of Materials (SAM) para avaliar a adequagio
do material em seis categorias (contetido, linguagem, ilustragio, apresentagio, motivagio e adaptagio cultural) e indicadores da experiéncia do
usudrio. Os dados foram coletados virtualmente, via Adobe Sign, e analisados no software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), utilizando-se
indicadores como clareza, vocabuldrio, atratividade e usabilidade. Resultados: Participaram do estudo 12 criangas e adolescentes, 20 familiares
e 29 profissionais da satide. O material foi validado com escores de 100% pelas criangas e adolescentes, 98,4% pelos familiares e 97,6% pelos
profissionais de satide, superando os escores minimos de 40% e 60%, necessdrios para considerar o material adequado ou superior ao adequado.
Foram feitas sugestoes de melhorias nas dreas de clareza e vocabuldrio, especialmente para piblicos com menor letramento em satide. Conclusao: O
“Guia Beabd do Céncer” foi validado como uma ferramenta adequada para a educagio em satide de criangas em tratamento oncolégico e seus

familiares. Estudos futuros sdo recomendados para avaliar o impacto do guia na prdtica clinica e na melhoria da adesio ao tratamento.
Palavras-chave: Pediatria; Educagio em Sadde; Materiais de Ensino; Cooperagao e Adesao ao Tratamento; Sadde da Crianga.

ABSTRACT

Introduction: The diagnosis of childhood cancer brings fear, distress,
and suffering to patients and their families, negatively impacting
communication and treatment adherence. Validated educational materials
can improve understanding and active participation in care. Objective: To
validate the content of the educational book “The ABCs of Cancer Guide”
from the perspective of children, adolescents, families, and healthcare
professionals. Method: Methodological study of content validation using
the Suitability Assessment of Materials (SAM) method to evaluate material
adequacy in six categories (content, language, illustration, presentation,
motivation, and cultural adaptation) and indicators of user’s experience.
Data were collected virtually via Adobe Sign and analyzed with the
software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), applying
indicators as clarity, vocabulary, attractiveness, and usability. Results: The
study enrolled 12 children and adolescents, 20 family members, and 29
healthcare professionals. The material was validated with scores of 100%
by children and adolescents, 98.4% by family members, and 97.6% by
healthcare professionals, exceeding the minimum scores of 40% and
60% required to rate the material as adequate or superior. Suggestions
for improvement of clarity and vocabulary were made, particularly for
audiences with lower health literacy. Conclusion: “The ABCs of Cancer
Guide” was validated as an appropriate tool for health education for
children undergoing cancer treatment and their families. Future studies
are recommended to evaluate the guide’s impact on clinical practice and
improvement of treatment adherence.

Key words: Pediatrics; Health Education; Teaching Materials; Treatment
Adherence and Compliance; Child Health.

RESUMEN

Introduccién: El diagnéstico de cdncer infantil genera miedo, angustia y
sufrimiento para los pacientes y sus familias, impactando negativamente en la
comunicacién y la adhesién al tratamiento. Los materiales educativos validados
pueden mejorar la comprensién y la participacion mds activa en el cuidado.
Objetivo: Validar el contenido del libro educativo “Guia de la A ala Z del
Cincer” desde la perspectiva de nifios, adolescentes, familias y profesionales de
la salud. Método: Estudio metodoldgico de validacién de contenido utilizando
el método Swuirability Assessment of Materials (SAM) para evaluar la adecuacién
del material en seis categorfas (contenido, lenguaje, ilustracién, presentacion,
motivacion y adaptacion cultural) e indicadores de la experiencia del usuario.
Los datos se recopilaron de forma virtual a través de Adobe Sign y se analizaron
con el software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), utilizando
indicadores como claridad, vocabulario, atractivo y usabilidad. Resultados: En
el estudio participaron 12 nifios y adolescentes, 20 familiares y 29 profesionales
de la salud. El material fue validado con puntuaciones del 100% por nifios
y adolescentes, 98,4% por familiares y 97,6% por profesionales de la salud,
superando los puntajes minimos de 40% y 60% necesarios para considerar
el material adecuado o superiormente adecuado. Se realizaron sugerencias de
mejora en las dreas de claridad y vocabulario, especialmente para publicos
con menor alfabetizacién en salud. Conclusién: La “Guia dela A ala Z del
Céncer” fue validada como una herramienta adecuada para la educacién en
salud de nifios en tratamiento oncoldgico y sus familias. Se recomiendan
futuros estudios para evaluar el impacto de la gufa en la practica clinica y en
la mejora de la adherencia al tratamiento.

Palabras clave: Pediatria; Educacién en Salud; Materiales de Ensefanza;
Cumplimiento y Adherencia al Tratamiento; Salud Infantil.
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INTRODUCAO

O diagnéstico de cincer infantil é uma experiéncia
angustiante para pacientes e suas familias, frequentemente
marcada por sentimentos de medo, sofrimento e incerteza.
Esses sentimentos sdo agravados pela multiplicidade
de progndsticos e opgdes terapéuticas disponiveis,
que podem gerar uma sensacio de impoténcia'?.
Embora os avangos na medicina tenham aumentado
significativamente as taxas de cura, especialmente com
diagndsticos precoces, o tratamento continua sendo um
processo longo e desgastante, repleto de exames, consultas
e internagdes. Em muitos casos, as criangas sao excluidas
dos processos de comunicagio sobre o diagndstico e das
decisoes relacionadas ao tratamento, que geralmente sao
conduzidos entre a equipe de satide e os familiares®.

Informacdes claras e adequadas as necessidades cognitivas
e emocionais das criancas e de suas familias sao essenciais
para o manejo das incertezas e para a redugio do estresse
e da ansiedade associados ao tratamento oncoldgico®.
A inclusio da crianca nas decisées sobre seu plano de
cuidados, respeitando seu nivel de maturidade cognitiva,
pode melhorar sua compreensdo sobre o tratamento ¢ o
cuidado recebido’. A educagio em satide desempenha
um papel crucial ao fornecer informagées precisas sobre
diagnéstico, procedimentos e tratamentos, ajudando a
mitigar as angustias durante o percurso da doenga®’.

Revisoes sistemdticas indicam uma demanda continua
por informacoes claras e de ficil compreensdo entre
as familias de criancas em tratamento oncoldgico.
Essas familias necessitam de dados abrangentes sobre
o tratamento, os medicamentos, o enfrentamento da
doenca, e o apoio disponivel, independentemente de
seu grau de letramento em satde®. A falta de materiais
educativos validados pode levar a uma compreensio
inadequada, comprometendo a adesdo ao tratamento e o
manejo eficaz da doenga.

O “Guia Beabd do Cancer: guia rdpido do que
vocé precisa saber sobre cincer” foi desenvolvido para
preencher essas lacunas na comunicagio, utilizando
principios de comunicagio visual e publicitdria para criar
um material acessivel para criangas, adolescentes e suas
familias. Composto por mais de 100 termos comuns ao
ambiente oncolégico e distribuido gratuitamente, o guia
visa desmistificar o cAncer e seu tratamento, fornecendo
informacoes de qualidade em uma linguagem simples e
ilustrada’. No entanto, apesar de sua ampla aceitagio e uso,
o guia ainda nao foi formalmente validado, o que limita
sua performance como ferramenta educativa.

Validar materiais educativos como o “Guia Beabd do
Cancer” ¢ fundamental para garantir que eles atendam as
necessidades informativas e emocionais de seu publico-alvo,
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promovendo uma comunicagio adequada entre a equipe
de satde e os pacientes e incentivando o autocuidado™.

Diante dessa necessidade, o presente estudo tem como
objetivo validar o contetido do “Guia Beabd do Cancer”
sob a perspectiva de criangas, adolescentes, familias e
profissionais da satide. A validagio busca nio apenas
melhorar a qualidade da informagio para esse puablico
vulneradvel, mas também fomentar a adesio ao tratamento
e o autocuidado, contribuindo para o bem-estar geral dos
pacientes pedidtricos oncoldgicos.

METODO

Estudo metodolégico de validagio de contetdo do
material educativo “Beabd do Cancer: guia rdpido do que
vocé precisa saber sobre cAncer”. A validagio de conteddo
¢ um processo essencial para garantir que o macterial seja
relevante, compreensivel e adequado para o publico-alvo,
atendendo aos critérios de qualidade estabelecidos.
O desenvolvimento do material ocorreu entre 2013
e 2015, seguindo as boas prdticas descritas no Project
Management Body of Knowledge (PMBOK) e utilizando
o framework Scrum. O PMBOK forneceu uma estrutura
formal para o gerenciamento do projeto, abrangendo
iniciagio, planejamento, execug¢iao, monitoramento,
controle e encerramento, enquanto o Scrum permitiu
uma abordagem 4gil e iterativa, facilitando a colaboragio
continua e o feedback entre as equipes de desenvolvimento,
o que ¢ crucial para a criagio de materiais educativos
responsivos as necessidades dos usudrios’.

A cria¢io do material educativo foi guiada pelos
principios de cocriagio e interdisciplinaridade, envolvendo
a participagdo ativa de criangas e adolescentes em
tratamento oncolégico, seus familiares, profissionais
da sadde e especialistas em tecnologia da informagao e
comunicagio. A selecio dos participantes foi baseada em
sua experiéncia direta e na capacidade de contribuir com
perspectivas diversas e complementares. Reunides regulares
e workshops colaborativos foram conduzidos para garantir
que o material fosse inclusivo e relevante para todos
os usudrios’.

O processo de desenvolvimento incluiu as seguintes etapas:
* Categorizagao e rotulagao dos termos: Identificacio

e categorizagdo de mais de 100 termos comuns ao

ambiente oncolégico para inclusio no guia.

* Criacao de ambiente colaborativo: Estabelecimento
de um espaco de trabalho colaborativo na plataforma
Google Drive, permitindo a inser¢do ¢ a revisio dos
termos pelos membros da equipe.

* Validagao e descrigao dos termos: Revisio e validagio
dos termos por profissionais da sadde para assegurar
precisdo e relevincia.
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* Defini¢ao de estilo e adequacao da linguagem:
Desenvolvimento de um estilo de escrita acessivel e
envolvente, adequado para o publico infantil e adolescente.

* Produgao de mockup e aprovagao final: Criacio de
um mockup do guia para avaliagio ¢ ajustes finais antes
da produgio.

Para garantir a qualidade do material educativo, foram
seguidas as recomendagdes do Revised Standards for Quality
Improvement Reporting Excellence (SQUIRE 2.0)" da rede
EQUATOR. Essas normas orientaram a documentagio
rigorosa e sistemdtica de todas as etapas do processo,
assegurando transparéncia e reprodutibilidade.

A populagao do estudo foi composta por criangas
e adolescentes que tiveram experiéncias com a doenga
oncoldgica na infincia ou juventude, seus familiares e
profissionais da satde. A amostra, de conveniéncia, foi
composta por criangas, adolescentes e jovens adultos,
seus familiares e profissionais da satide que utilizaram
o livro educativo “Guia Beabd do Cancer” durante o
tratamento oncoldgico.

Os jovens adultos foram incluidos no estudo em
razdo da utilizagio prévia do “Guia Beabd do Cancer”
durante sua adolescéncia. Essa decisdo visou contemplar
a experiéncia retrospectiva desses individuos com o
material educativo, considerando que, no momento do
recrutamento, eles ji haviam ultrapassado a faixa etdria
formalmente definida como adolescéncia, mas poderiam
fornecer contribuicoes relevantes relacionadas ao uso
do guia nessa fase. Essa abordagem permitiu avaliar a
aplicacdo do material em um periodo especifico da vida
em que ele foi utilizado, sem comprometer a coeréncia
do estudo focado em criancas e adolescentes.

Os critérios de inclusio foram: criangas a partir de
4 anos, adolescentes ¢ jovens adultos em tratamento
oncoldgico, manuten¢io, remissio parcial ou total da
doenca, que utilizaram o livro educativo “Guia Beabd
do Céncer” previamente, assim como seus familiares
ou acompanhantes e profissionais da satide que tenham
utilizado o referido livro educativo. Foram excluidas
criancas, adolescentes, jovens adultos, familias e
profissionais da satide que nao utilizaram o “Guia Beabd
do Céncer” durante o tratamento oncolégico.

Os participantes em potencial foram recrutados por
meio do método de amostragem em bola de neve, uma
técnica qualitativa comum e com boa performance em
pesquisas na drea da enfermagem'?. Os participantes
da amostra inicial foram identificados e recrutados por
meio da rede de contatos dos pesquisadores envolvidos e
dos hospitais parceiros que indicaram outros potenciais
participantes e, assim em diante, de forma que os
participantes iam indicando outros sujeitos de pesquisa

Guia Beabd do Cancer: Validagdo de Livro Educativo

elegiveis até que chegar & composigio da amostra final.
Em todas as etapas, foram averiguados se os participantes
atenderam aos critérios de inclusdo, tendo na sequéncia
sido convidados para participar, por meio de carta-convite.
No momento da abordagem inicial, foi confirmado
o contato prévio com o livro educativo, bem como
oportunizou-se a interagdo com o guia novamente por
meio da disponibilizacdo de uma versao digital fidedigna
a versdo impressa do recurso para os participantes.

Os convites para participacdo foram disseminados
por meio da rede de contatos do grupo de pesquisa, redes
sociais e organizacdes dedicadas ao cuidado de familias
e criancas com cincer. A amostra, de conveniéncia, foi
composta por individuos que aceitaram participar e
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) por meio da plataforma Adobe Sign, apés
receberem todas as informacoes necessdrias e de acordo
com os preceitos éticos estabelecidos para pesquisas com
seres humanos.

No recrutamento das criancas, foi solicitada aos
responsdveis a autorizagio para participagio no estudo,
considerando a assinatura do TCLE do responsdvel
legal e a assinatura do Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (Tale) pelas criangas com o auxilio na leitura
pelo responsdvel. Foi proporcionado um momento de
esclarecimento entre os pesquisadores e os participantes
por meio de video chamada via plataforma Google Meet,
conforme a conveniéncia e a melhor adequagio de
hordrio das criangas, familiares ou profissionais de sadde,
para seguir com a assinatura dos documentos referentes
a participagao.

A coleta de dados foi realizada de modo virtual,
diante das medidas de restrigio impostas pela pandemia
da covid-19, no periodo de junho a novembro de 2020,
por meio de questiondrio construido a partir do soffware
Typeform™. Os indicadores utilizados para validagio
do material foram baseados no método Swuitability
Assessment of Materials (SAM)", em sua versdo traduzida
e validada para o contexto brasileiro, conforme proposta
por Sousa, Turrini e Poveda’. Esse instrumento avalia
a adequacdo de materiais educativos em seis categorias:
conteudo, linguagem, ilustracio, apresentacio, motivagio
e adaptacio cultural’s.

Adicionalmente, o instrumento de coleta de dados
incluiu questdes sobre varidveis sociodemograficas e
clinicas dos participantes, com o objetivo de caracterizar
a amostra ¢ contextualizar os resultados. No grupo de
criangas e adolescentes, foram coletadas informagées como
sexo, faixa etdria, regiao de nascimento, escolaridade,
tipo de cancer, fase do tratamento oncolégico em que
receberam o “Guia Beabd do Cincer”, ndmero de
tratamentos realizados e dura¢io do ultimo tratamento.
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Essas varidveis permitiram uma andlise mais detalhada das
percepgoes dos participantes sobre o material educativo,
contribuindo para a robustez dos resultados apresentados.

Os participantes responderam ao instrumento SAM,
que foi aplicado utilizando sua versio validada para o
Brasil. Tal abordagem oferece um método sistemdtico para
avaliar objetivamente a adequagio do material como um
produto informativo em satde, com critérios estruturados
e adaptados ao contexto nacional'*'>!. Cada categoria
avaliada incluiu perguntas especificas relacionadas ao
proposito, clareza e acessibilidade do contetdo, além de
aspectos como interagio e engajamento dos usudrios'*">"”.

Além disso, a avaliagio com o publico-alvo aconteceu
por meio do SAM validado'®, assegurando que o
instrumento aplicado fosse apropriado para medir a
adequagio do material ao publico-alvo proposto. Foram
avaliados elementos como organiza¢ao do recurso did4tico,
linguagem, aparéncia (incluindo ilustracoes e layout) ¢
motivagio. Para cada indicador, os participantes assinalaram
uma das opgdes: “concordo” (2 pontos), “concordo em
parte” (1 ponto) ou “nio concordo” (0 pontos), conforme
os critérios metodoldgicos estabelecidos pelo SAM.

Dentro de cada categoria, as perguntas foram ajustadas
para contemplar as necessidades dos publicos especificos.
No caso de criangas e adolescentes, houve um cuidado
especial para que as perguntas fossem mais concretas e
objetivas, enquanto o questiondrio destinado aos adultos
(familiares e profissionais da satide) foi mais abrangente.
As criangas contaram com o auxilio de seus responsdveis
para o preenchimento do instrumento, considerando o
grau de letramento de cada participante, permitindo que
a leitura fosse realizada por um adulto quando necessdrio.
Além disso, a equipe de pesquisa agendou videochamadas
via plataforma Google Meet, respeitando a conveniéncia de
horérios dos participantes, para fornecer apoio durante o
preenchimento dos questiondrios (Quadro 1).

Para consolidagdo e organizacio dos dados coletados
pelo instrumento foi utilizado o programa Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS)'®, tendo as respostas
sido digitalizadas, e consideradas as varidveis de valida¢ao
foram contetdo, linguagem, apresentagio e experiéncia
do usudrio, analisadas a partir de indicadores especificos.
Foi realizada uma andlise descritiva para sumarizar as
caracteristicas principais das varidveis avaliadas, utilizando
frequéncias absolutas, relativas e medidas de tendéncia
central para descrever os dados sociodemograficos, clinicos
e os escores de validagio do material.

O contetdo foi analisado quanto ao propdsito, a
organizagio ¢ i credibilidade. A linguagem foi analisada
quanto a clareza, ao estilo de escrita e ao vocabuldrio
utilizado. A apresentacao foi analisada quanto ao
layout, imagens e tipografia, e a experiéncia do usudrio
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foi analisada quanto 2 atratividade, & interacio, ao
engajamento e 4 usabilidade.

Considerando a etapa do cilculo do escore total,
segundo a metodologia SAM, soma-se a pontuacio
obtida em todos os itens e o valor obtido é convertido em
porcentagem em relacdo ao escore total (escore mdximo
possivel), que pode variar de 0% a 100%. Os escores sio
interpretados da seguinte forma: valores de 70% a 100%
indicam material superior, 40% a 69% indicam material
adequado € 0% a 39% indicam material nao adequado®.
Para fins de andlise dos dados, os participantes foram
divididos em trés grupos: 1) criangas e adolescentes,
2) familiares e acompanhantes e 3) profissionais da saide,
com os resultados apresentados de forma descritiva.

O estudo seguiu todas as recomendagées da Resolucao
n.° 466/2012" do Conselho Nacional de Satde e foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Escola de Enfermagem da USP sob o niimero de parecer
3.890.583 (CAAE: 26095019.0.0000.5392). Para garantir
a protecdo dos dados dos participantes, foram utilizadas
plataformas seguras para coleta e armazenamento das
informagées, conforme as diretrizes da Lei Geral de
Protecio de Dados (LGPD) e as orientagoes da Comissao
Nacional de Ftica em Pesquisa (Conep).

RESULTADOS

Participaram deste estudo 12 criangas e adolescentes/
jovens adultos, 20 familiares ¢ acompanhantes ¢ 29
profissionais da sadde. No grupo de criangas e adolescentes,
foram incluidos também jovens adultos que utilizaram o
Guia anteriormente, ainda como criangas ou adolescentes.
A idade do grupo variou entre 5 e 23 anos, com idade
média de 14,4 e mediana de 15 anos. Ressalta-se que,
nesse grupo, parte considerdvel da amostra foi composta
por adolescentes e jovens adultos sobreviventes do cincer
infantojuvenil (Tabela 1).

Os tipos mais comuns de cincer entre os participantes
foram leucemia (33,0%) e linfoma (33,0%), seguidos por
neuroblastoma (25,0%). O “Guia Beab4 do Cancer” foi
recebido majoritariamente durante o tratamento (33%)
e 0 acompanhamento (33%) com 83% dos participantes
recebendo o guia em seu primeiro tratamento (Tabela 1).

O livro educativo “Guia Beabd do Cancer” foi validado
pelo grupo de criangas e adolescentes com escore final
médio de 100%, indicando que as criangas e adolescentes
concordaram com todos os itens avaliados no material
e nao apresentaram criticas ou sugestoes de melhoria
quanto ao contetdo, linguagem, apresentagio e andlise
da experiéncia.

O grupo de familiares e acompanhantes foi composto
por 20 participantes, com predominio de mies (85,0%),
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Quadro 1. Perguntas do questiondrio de avaliacdo do livro educativo “Guia Beabd do Céncer” segundo o piblico-alvo. Séo Paulo,

SP, Brasil, 2024

Questiondrio para criancas e adolescentes

Variavel de Validacéo: Conteddo

Propésito

Organizagéo

Credibilidade

O “guia Beabd do Céncer” te ajuda a entender
sobre o cancer, tratamento, os procedimentos e
as palavras do mundo oncolégico?

O “guia Beabd do Céncer” é organizado, por
isso fica facil encontrar o que vocé procura?

O “guia Beabd do Céncer” da confianga e vocé

acredita no que estd escrito nele?

Variavel de Validagéo: Linguagem

Clareza

Estilo de
escrita

Vocabulério

Os textos do “guia Beabd do Céncer” séo faceis
de ler e entender?

Os textos do “guia Beabd do Céncer” séo
divertidos?

Os textos do “guia Beabd do Céancer” séo
explicados com palavras que vocé consegue
entender?

Variavel de Validacéio: Apresentacéio

Layout

Imagens

Tipografia

O formato do “guia Beabd do Céncer”, com
desenhos e texto, deixa mais facil de entender?
As imagens do “guia Beabd do Céncer” sé@o
explicativas e te ajudam a entender o que estd
escrito no texto?

As letras dos textos do “guia Beabd do Céncer”
(sua cor, tamanho, forma) deixam a leitura

mais fdcil e gostosa?

Variavel de Validagéo: Experiéncia do Usuério

Atratividade

Interagdo

Engajamento

Usabilidade

O “guia Beabd do Céncer” parece divertido, dé
vontade de abrir e ler2

O “guia Beabd do Céncer” é interessante e

vocé tem vontade de usar mais?

O “guia Beabd do Céncer” te ajuda a entender
e contribuir com o tratamento?

O “guia Beabd do Céncer” é facil de usar?

Questiondrio para adultos

O “guia Beabd do Céncer” cumpre o
propésito de desmistificar o cancer e
informar de uma maneira leve e acessivel?
O “guia Beabd do Céncer” é organizado, o
que torna a procura por informagdes fdacil?
O “guia Beabd do Céncer” transmite

confianga e veracidade nas informagdes?

Os textos do “guia Beabd do Céncer” s@o
claros e faceis de serem lidos e entendidos?
Os textos do “guia Beabd do Céancer”
seguem um estilo coerente de escrita, sendo
leve e objetivo?

As palavras utilizadas nos textos do

“guia Beabd do Céncer” séo de facil

compreens@o?

A apresentacéo do “guia Beabd do Céncer”

com imagens e texto facilita a aprendizagem?

As imagens do “guia Beabd do Céncer” séo
explicativas e complementam os textos?

As letras dos textos do “guia Beabd do
Céancer” (sua cor, tamanho, forma) tornam

a leitura facil e agradavel?

O “guia Beabd do Céncer” é atrativo e dé
vontade de abrir e ler?

O “guia Beabd do Céncer” é interessante e
estimula a interagdo com o material?

O “guia Beabd do Céncer” promove o
aprendizado e facilita a colaboragéo com
o tratamento?

O “guia Beabd do Céncer” possui um

formato facil para ser usado?

com ensino médio (55,0%), na faixa etdria de 31 a
45 anos, da Regiao Sudeste (75,0%), sem conhecimentos
prévios sobre oncologia (Tabela 2).

No grupo de familiares e acompanhantes, o livro foi
validado com um escore final de 25,6, representando
98,4% do escore total médximo. Todos os participantes
concordaram com os indicadores de conteddo e

apresentacdo, com um participante discordando do estilo
de escrita e outros fornecendo sugestoes para melhorar a
atratividade, interacio e usabilidade (Quadro 2).

No grupo de profissionais da satide, formado por 29
participantes, a idade variou entre 25 e 51 anos, com idade
média de 37 e mediana de 35,5 anos e predominio do sexo
feminino (90%). Em relago ao territério brasileiro, 69%
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemog?rdficas e clinicas de criancas
| ’

e adolescentes. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2020

Criancas e adolescentes

Variaveis sociodemogréficas e clinicas n (%)
Sexo

Feminino 9 (75,0%)
Masculino 3 (25,0%)

Faixa etdria (anos)

05-11 4 (33,3%)
12 - 23 8 (66,6%)
Regicio de Nascimento

Nordeste 4 (33,3%)
Sudeste 6 (50,0%)

Sul 2 (16,6%)
Escolaridade

Ensino Fundamental | 2 (16,6%)
4 (33,3%)

6 (50,0%)

Ensino Fundamental Il
Ensino Médio

Tipo de céncer
Leucemia 4 (33,3%)
4 (33,3%)

3 (25,0%)

Linfoma

Neuroblastoma

Sistema Nervoso Central 1(8,3%)

Fase do tratamento em que recebeu o Guia

Em tratamento 4 (33,3%)
Em acompanhamento 4 (33,3%)
Recém-diagnosticado 2 (16,6%)
Em manutengéo 1 (8,3%)

Em cuidados paliativos 1(8,3%)

Tratamentos realizados

1 10 (83,3%)
> 1 1(16,6%)
Duracéo do sltimo tratamento

(anos)

0-2 7 (58,3%)
> 2 5 (41,6%)

dos participantes eram origindrios da Regiao Sudeste, 17%
da Regido Sul, 7% do Centro-Oeste e 3,5% do Nordeste.
Um dos participantes ¢ de origem chilena (3,5%).

O grupo foi composto por profissionais de diferentes dreas,
incluindo médicos oncologistas, médicos oncopediatras,
enfermeiros, técnicos e auxiliares de enfermagem, psiquiatras,
psicélogos, pedagogos, assistentes sociais, terapeutas
ocupacionais, fonoaudiélogos, nutricionistas, farmacéuticos,
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Tabela 2. Distribuicdo de familiares e acompanhantes segundo as
variéveis sociodemogrdficas. Séo Paulo, SP, Brasil, 2024

Adultos - familiares e acompanhantes

Variaveis sociodemogrdaficas n (%)
Sexo

Feminino 19 (95,0%)
Masculino 1 (5,0%)
Faixa etdria (anos)

18 - 30 3 (15,0%)
31-45 12 (60,0%)
46 - 60 4 (20,0%)
> 60 1 (5,0%)

Regiao de Nascimento

Nordeste 3 (15,0%)
Centro-Oeste 1 (5,0%)

Sudeste 15 (75,0%)
Sul 1 (5,0%)

Escolaridade

Ensino Médio 11(55,0%)
4 (20,0%)

5 (25,0%)

Graduacéo
Pés-Graduagéo

Parentesco com o donatdario do Guia

Maée 17 (85,0%)
Pai 1 (5,0%)
Tia 1 (5,0%)
Voluntéria 1 (5,0%)

Conhecimento prévio em Oncologia

Leigo no assunto 16 (80,0%)

Conhecimento prévio 4 (20,0%)

fisioterapeutas, integrativistas, paliativistas ¢ profissionais
da drea de tecnologia da informagio e comunicagio, como
gestores de projetos, arquitetos de informagao, redatores,
ilustradores, diretores de arte, revisores e produtores gréficos.
Essa composi¢io multidisciplinar reflete a diversidade de
perspectivas avaliadas no processo de validagio e refor¢a a
abrangéncia dos resultados.

Quanto 2 escolaridade do grupo de profissionais da
satide, 80% dos participantes tinham pés-graduagio. Em
relagdo A experiéncia profissional, 48% dos participantes
tinham mais de dez anos de experiéncia profissional na
drea da satde. Especificamente na 4rea oncolégica, 41,5%
tinham mais de dez anos de atuagdo. Quanto a Regiao, 72%
dos profissionais trabalhavam em institui¢oes da Regido
Sudeste, 10,5% no Centro-Oeste e 10,5% na Regio Sul.

O livro educativo “Guia Beabd do Cincer” foi validado
pelo grupo de profissionais da satide com escore final

Este é um artigo publicado em acesso aberto (Open Access) sob a licenca Creative
Commons Attribution, que permite uso, distribuicio e reproducio em qualquer
meio, sem restri¢oes, desde que o trabalho original seja corretamente citado. BY









https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.pt

de 98%. Na varidvel experiéncia do usudrio, todos os
participantes concordaram com a adequagdo. Em relacio
ao contetdo, dois participantes concordaram parcialmente
com o propdsito e todos concordaram com a organizagio
e credibilidade do material.

Em relagdo a linguagem, um participante concordou
parcialmente com a clareza e um concordou parcialmente
com o vocabuldrio. J4 para a varidvel apresentacio,
verificou-se que todos concordaram com o Layout,
trés concordaram parcialmente com as imagens e um
concordou parcialmente com a tipografia. Os profissionais
que concordaram parcialmente com os indicadores
apresentaram sugestdes de melhoria para o Guia Beabd

do Cancer (Quadro 3).

DISCUSSAO

A validagio do “Guia Beabd do Cancer” a partir
das perspectivas de criangas, adolescentes, familiares e

Guia Beabd do Cancer: Validagdo de Livro Educativo

profissionais da satide alcancou um escore final médio
de 99,3%, significativamente superior aos 40% exigidos
para materiais considerados adequados e aos 60% para
materiais superiores, conforme o método SAM'*?.
Esse resultado demonstra a alta qualidade e aceitagio
do guia entre os diferentes grupos de participantes,
evidenciando sua validade e adequagio como material
educativo na oncologia pedidtrica.

A inclusio de profissionais de satde de equipes
multiprofissionais fortaleceu o processo de validagio,
conferindo maior credibilidade e abrangéncia aos
resultados. Estudos anteriores enfatizam que a colaboragio
interdisciplinar na criagio e valida¢io de materiais
educativos é essencial para garantir que o contetido
seja relevante e adaptdvel as diversas necessidades
dos usudrios*. Tal abordagem colaborativa permite a
incorporacdo de multiplas perspectivas, aumentando a
pertinéncia ¢ a aplicabilidade do material educativo em
diferentes contextos de cuidado.

Quadro 2. Sugestdo dos familiares e acompanhantes para o livro educativo “Guia Beabd do Céancer”. Séo Paulo, SP, Brasil, 2024

Sugestoées dos familiares e acompanhantes para o “Guia Beaba do Céancer”

Categoria Avaliacéo

Estilo de escrita Néo concordo

Atratividade Concordo em parte
Interacéo Concordo em parte
Usabilidade Concordo em parte

Sugestdo

O:s textos sGo claros, mas ndo acho engracados
Acho que na verdade ninguém acha divertido ler sobre céncer, mas
concordo que se torna leve da forma que é explicada
Porque néo é o tipo de livro que precisamos ler vdrias vezes. Uma s6

jd é suficiente, depois ele serve como apoio para consulta

E tudo muito bom

Quadro 3. Sugestdo dos profissionais da sadde para o livro educativo “Guia Beabd do Céncer”. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2024

Sugestoes dos profissionais da saiude para o “Guia Beaba do Cancer”

Sugestdo

Talvez focar um pouco mais no tratamento e perspectiva de cura

Porque muitos pacientes e familiares ja ficaram com ddvidas sobre

algumas palavras usadas nas explicagées. O publico do nosso hospital

é 100% SUS e a maioria com pouca escolaridade

Categoria Avaliacao

Propésito Concordo em parte
Propésito Concordo em parte
Clareza Concordo em parte

Vocabuldrio Concordo em parte

Imagens Concordo em parte
Imagens Concordo em parte
Imagens Concordo em parte
Tipografia Concordo em parte

A mesma resposta do primeiro item. Para popula¢ées com pouca
escolaridade por vezes se faz dificil de entender

Novamente, para pacientes e familiares com pouca escolaridade pode

se fazer dificil

Algumas imagens poderiam ilustrar melhor a situagéo descrita,
facilitando o entendimento das criancas

Para o publico infantil é suficiente, para adolescentes talvez falte

informagées mais aprofundadas

Serem mais claros

Para leitura com criancas a letra bastéo ficaria melhor
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A necessidade de materiais educativos que traduzam
termos técnico-cientificos para uma linguagem acessivel
¢ amplamente reconhecida na literatura. Materiais que
desmistificam o cincer e promovem um entendimento
mais claro sobre a doenca sdo fundamentais para melhorar
a comunicagio entre a equipe de satide e as familias, além
de ajudar a reduzir o estigma frequentemente associado
ao cancer?’. Em consonincia com esses achados, o “Guia
Beabd do Céncer” demonstrou ser um recurso adequado
para facilitar a comunica¢do, aumentar a compreensio
sobre a doenga e apoiar a adesdo ao tratamento.

Os resultados mostram que o “Guia Beabd do Cancer”
foi bem recebido pelo grupo de criangas e adolescentes,
com um escore final médio de 100%. A faixa etdria
ampla, variando de 5 a 23 anos, reflete a diversidade
dos participantes e ressalta a importincia de adaptar o
contetido para diferentes idades. A clareza, a leveza ¢ a
diversio dos textos foram destacadas pelos participantes,
o0 que é essencial para manter o interesse € a compreensio
dos jovens leitores. Estudos indicam que a adaptagio do
contetido para a faixa etdria e o envolvimento dos jovens
na avaliacdo do material sdo cruciais para garantir sua
eficicia e relevincia®*.

No grupo de familiares ¢ acompanhantes, composto
majoritariamente por maes (85%) com ensino médio
(55%) e sem conhecimentos prévios sobre oncologia
(80%), o livro recebeu um escore final de 98,4%.
As sugestoes recebidas, como tornar os textos mais
ladicos e melhorar a atratividade, destacam a importancia
de adaptar o material as necessidades e percep¢oes dos
usudrios, especialmente aqueles com menor letramento
em satde?. Esses ajustes sio fundamentais para
garantir que o material seja acessivel e ttil para todos
os publicos®.

Os profissionais da satide, com predominincia feminina
(90%) e alta qualificaciao (80% com pés-graduagio),
validaram o livro com um escore final de 98%. As sugestoes
para incluir mais informagdes sobre o tratamento
e melhorar a clareza do vocabuldrio sio pertinentes e
refletem a necessidade de garantir que o material seja
compreensivel para todos os niveis educacionais e
experiéncias anteriores®. A revisio das imagens e da
tipografia, conforme sugerido, ¢ importante para melhorar
a apresentagio e a usabilidade do material, especialmente
para publicos com diferentes niveis de letramento e
faixas etdrias***.

A literatura internacional destaca o papel essencial de
materiais educativos na comunicacio e no entendimento
do cancer infantil. O Children’s Oncology Group Family
Handbook: New Diagnosis Guide” exemplifica como
recursos claros e acessiveis podem apoiar criangas com
cAncer e suas familias, promovendo a adesio ao tratamento
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e reduzindo a ansiedade. Alinhado aos achados deste
estudo, o manual refor¢a que iniciativas educativas
estruturadas sio ferramentas fundamentais para melhorar
a experiéncia do paciente, fortalecendo a comunicagio
entre as familias e os profissionais de sadde e favorecendo
um cuidado mais humanizado e participativo.

Ademais, estudos recentes destacam a eficicia de
materiais educativos na oncologia pedidtrica para melhorar
a compreensio e reduzir a ansiedade entre pacientes e
familiares. Uma revisdo sistemdtica mostrou que o uso
de recursos como materiais escritos, dudios e contetdos
interativos pode facilitar a comunicagio e melhorar a
adesdo ao tratamento”. Além disso, proporcionar educagio
continua e adaptdvel foi identificado como crucial para
empoderar familias e apoiar a tomada de decisées
informadas®. Esses achados reforcam os resultados do
presente estudo, sugerindo que o “Guia Beabd do Cancer”
pode nio apenas melhorar o entendimento da doenga e
tratamento, mas também promover um cuidado mais
integrado e centrado no paciente®.

A validagio do “Guia Beabd do Céncer” representa
um avanco significativo na criagdo de materiais
educativos para cAncer infantil. O material validado pode
facilitar a compreensio do cincer infandl e melhorar a
comunicagio entre familias, criangas e profissionais de
satde. A abordagem holistica e interdisciplinar utilizada
na producio do guia reforca sua relevincia e adequagao
como recurso educativo em satide.

A validacio do “Guia Beabd do Céncer” sugere que
ele pode ser uma ferramenta adequada para a educacio
em saude. E seu uso pode ser expandido para diferentes
contextos, como hospitais, clinicas, ambulatérios e
atendimento domiciliar, como uma ferramenta educativa
para melhorar a literacia em satide e a comunicagio
entre pacientes, familias e profissionais de satde.
Além disso, o guia pode servir como um modelo para
o desenvolvimento de politicas de satde voltadas
para a educagio em satde, enfatizando a necessidade
de materiais educativos que sejam cientificamente
fundamentados, culturalmente sensiveis e adaptdveis a
diferentes populagées.

Futuros estudos devem explorar o impacto do “Guia
Beabd do Cincer” em diferentes contextos culturais
e socioecondmicos, bem como testar sua eficicia em
formatos alternativos, como videos, aplicativos interativos
e outras midias digitais. Essas abordagens podem ampliar
o alcance e a acessibilidade das informagoes, tornando o
guia uma ferramenta ainda mais adequada para apoiar
pacientes pedidtricos com cincer e suas familias em sua
jornada de cuidado.

Este estudo apresenta algumas limitagées, incluindo
o fato de o “Guia Beabd do Céncer” ter sido distribuido
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em um momento de vulnerabilidade dos pacientes, o que
pode ter influenciado as avaliagbes positivas do material.
Além disso, o desenvolvimento e a validacio do estudo
foram conduzidos virtualmente em virtude das restri¢coes
da pandemia da covid-19, o que pode ter afetado a coleta
de dados. Outra limitacdo diz respeito ao fato de que os
resultados obtidos nio podem ser estendidos para além do
grupo pesquisado (criancas, adolescentes, jovens adultos,
familiares e profissionais de satde), visto que 0 método nio
se destina A tal avaliacdo, sendo importante a investigagao
quando o material for considerado para outros contextos
que ndo estdo previstos neste estudo.

CONCLUSAO

Foi possivel realizar a validacio de contetido do “Guia
Beabd do Céincer”, material educativo desenvolvido para
criangas com cancer, que oferece informacdes acessiveis
e relevantes para criangas, adolescentes, familiares e
profissionais de satde. O Guia pode ser utilizado por
profissionais da satide para favorecer a comunicagio com
criangas, adolescentes e familias. Esse material educativo
tem potencial para contribuir na compreensio sobre a
doenga e seu tratamento, promovendo maior adesdo ao
cuidado e apoio na tomada de decis6es informadas.

O guia se destaca como uma ferramenta valiosa
para o letramento em sadde, traduzindo termos
técnicos complexos para uma linguagem compreensivel,
fundamental para reduzir a ansiedade associada ao
tratamento oncolégico e empoderar pacientes e
familias. Futuros estudos devem explorar o uso do guia
em diferentes contextos culturais e socioecon6micos,
bem como investigar sua aplicabilidade em outros
formatos, como videos, aplicativos interativos e outras
midias digitais, para ampliar o alcance e a acessibilidade
das informagaoes.
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