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Validacao de material informativo a pacientes
em tratamento quimioterapico e aos

seus familiares®

VALIDATION OF THE INFORMATIVE MATERIAL FOR PATIENTS AND THEIR
FAMILIES UNDERGOING CHEMOTHERAPEUTICAL TREATMENT

VALIDACION DEL MATERIAL INFORMATIVO A LOS PACIENTES EN TRATAMIENTO
DE QUIMIOTERAPIAY A SUS FAMILIARES

Patricia Sanches Salles’, Rosiani de Cassia Boamorte Ribeiro de Castro?

RESUMO

O objetivo deste estudo foi a validagdo do
conteudo e a compreensibilidade do Materi-
al informativo a pacientes em tratamento
quimioterdpico e aos seus familiares. Para
avaliar se as informag&es do material infor-
mativo sobre cancer, quimioterapia, cuidados
com paciente, alimentagdo e medicagdo eram
suficientemente esclarecedoras e claras, fo-
ram contatados 23 cuidadores principais de
criangas com cancer. Os entrevistados respon-
deram a um questionario contendo nove
questdes fechadas e uma aberta. A avaliagdo
foi positiva e as informagdes foram conside-
radas esclarecedoras pela maioria dos parti-
cipantes, dos quais alguns contribuiram com
sugestdes, que foram acrescentadas ao ma-
terial. Apdés completa finalizagdo, o material
servird como apoio aos pacientes com can-
cer e aos familiares. O intuito do material é
melhorar a qualidade de assisténcia de en-
fermagem, pois acredita-se que, quando os
responsaveis estao orientados sobre a manei-
ra mais adequada de cuidar, a adesdo do pa-
ciente ao tratamento aumenta, a informagao
0s torna mais seguros, e colabora-se para o
sucesso do tratamento.
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ABSTRACT

The objective of this study was to validate the
content and comprehensibility of the infor-
mative material for patients and their fami-
lies undergoing chemotherapy, while describ-
ing its utility as a written tool of communica-
tion between healthcare provider and health-
care consumers. The informative material
draws on information derived from twenty-
three interviews of caretakers. The data were
collected via surveys involving nine closed
questions plus one open-ended question to
analyze if the material's content was self-ex-
planatory, sufficient and clear. The analyses
of the informative material was positive and
the information within was considered satis-
factory and explanatory to the majority of the
interviewees. Some of the people inter-
viewed contributed with suggestions, which
were added to the material. The informative
material will be introduced, aimed at improv-
ing the quality of nursing assistance provided
to cancer patients, as it is believed that when
health professionals are well oriented regard-
ing the most adequate way to care, patients
adhere to their treatment more seriously; in
other words, the information makes them feel
more secure and fosters collaboration, lead-
ing to successful treatment.
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RESUMEN

Refiérase a la validacién del contenido y a
la comprensibilidad del material informa-
tivo a los pacientes en tratamiento de qui-
mioterapia y a sus familiares. Fueron con-
tactados 23 cuidadores que responderan a
un instrumento con nueve cuestiones ce-
rradas y una abierta para evaluar si las in-
formaciones del material informativo sobre
cancer, quimioterapia, cuidados con el pa-
ciente, alimentacién y medicacion fueron
esclarecedoras, suficientes y claras. La eva-
luacién fue positiva y las informaciones fue-
ron consideradas satisfactorias y esclarece-
doras para la mayoria de las personas. Al-
gunas hicieron sugerencias que fueron in-
cluidas en el material. El material informa-
tivo pretende ser implantada con el objeti-
vo de mejorar la cualidad de la asistencia
de enfermeria, pues se cre que cuando los
responsables estan orientados sobre la
manera mas adecuada de cuidar, mejora la
adesion al tratamiento, la informacion los
deja mas segurosy colabora para el suceso
del tratamiento.
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INTRODUGAO

O enfermeiro, por sua formagdo e atuacgdo profissional,
assume, além das fungdes administrativas e técnicas, o pa-
pel de educador com o paciente, a familia e a comunidade.
Atualmente este papel tem sido exigido cada vez mais de-
vido ao modelo de atendimento de saude, em que se valo-
rizam acgdes preventivas tanto no ambito da atencdo pri-
maria como da secunddria e terciaria. A qualificacdo do
enfermeiro tem caracteristicas que facilitam o seu papel
como educador junto ao paciente!. O fato de permanecer
mais tempo do que a maioria dos outros profissionais ao
lado deste, permite a observagdo atenta do mesmo, ndo
apenas como uma patologia e sim como um ser humano
de maneira holistica. Ainda mais quando se trata da assis-
téncia a crianga com cancer e seus familiares.

Considerando a comunicagdo como instrumento de fun-
damental importancia para o papel de educador do enfermei-
ro, bem como da assisténcia de enfermagem, destaca-se que
comunicagdo pode ser compreendida como um
conjunto de sinais verbais e ndo-verbais emiti-
dos e percebidos com a intencdo de expor idéi-
as e torna-las comuns em um processo de com-
preender. As préprias mensagens e o modo
como se dd seu intercambio exercem influén-
cia no comportamento das pessoas nele envol-
vidas, a curto, médio ou longo prazo. Essa co-

Somente pela
comunicagao efetiva é
que o enfermeiro
podera identificar e
atender as

especializada no cuidado a crianga, buscando condi¢Ges de
minimizar e auxiliar na transposi¢do dessa representacgo®.

Tendo como base o trabalho diario na oncologia com
criancas e cuidadores, percebeu-se o potencial da troca
comunicativa e a necessidade de um material impresso que
subsidiasse as informacgGes verbais dadas pelos profissio-
nais de saude, em especial da enfermeira, e que pudesse
ser levada para o domicilio pelos interessados. Na literatu-
ra, observou-se escassez de material informativo destina-
do a este publico.

A partir dessa necessidade foi elaborado um instru-
mento impresso pela enfermeira do servigco de quimiote-
rapia de um ambulatdrio de oncologia e hematologia
pediatrica, em municipio do interior de S3do Paulo. O con-
teudo foi organizado tendo como base a literatura cienti-
fica sobre o assunto para ser usado no momento das ori-
entagdes dadas logo no inicio do tratamento, quando os
cuidadores ainda estdo sob o impacto do diagndstico de
cancer, tensos e emocionalmente abalados. Percebe-se
gue neste momento ha maior dificuldade em
assimilar de maneira eficiente as informa-
¢Oes transmitidas verbalmente. O material
impresso ilustrado inclui orientacOes e tex-
tos com linguagem simples sobre cancer, tra-
tamento quimioterapico, efeitos colaterais,
cuidados domiciliares com o paciente, cui-
dados com alimentagdo e medicamentos.

municacdo representa a base de sustentacio necessidades de saude

das ages de enfermagem, tendo-se em vista do paciente ajudando-o
a conceituar seus
problemas, enfrenta-
los, e encontrar
alternativas de solugao
dos mesmos.

gue, ao cuidar do paciente, o enfermeiro preci-
sa interagir e, portanto, deve ser considerada
como capacidade ou competéncia interpesso-
al a ser adquirida pelo profissional, ndo impor-
tando sua drea de atuagdo®? .

Somente pela comunicacdo efetiva é
que o enfermeiro podera identificar e aten-
der as necessidades de saude do paciente ajudando-o a
conceituar seus problemas, enfrenta-los, e encontrar al-
ternativas de solucdo dos mesmos>*. No cenario do tra-
tamento oncoldgico é comum se estabelecer redes visi-
veis ou invisiveis de trocas e solidariedade entre os
frequientadores. A comunicagao, além de favorecer a har-
monia nas interagdes com os pacientes e familiares, per-
mite também voltar a atencao completamente a eles, utili-
zando todos os canais e recursos de modo consciente para
facilitar o estabelecimento da relagdo interpessoal®®®).

Apesar dos progressos na darea da informagdo, ainda
enfrentam-se algumas questdes vinculadas a representagdo
social do cancer. Mesmo com os avangos tecnolégicos no
diagnéstico e tratamento dos mais variados tipos da doen-
¢a, ha ainda muito presente a idéia de terminalidade ao ou-
vir o diagndstico de cancer. Focando este aspecto, € muito
importante melhorar a qualidade das informag0es presta-
das sobre o assunto; e no caso do cancer infantil, & necessa-
rio dinamizar a atengdo com uma equipe multidisciplinar
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Qualificar o contetddo de material infor-
mativo como folhetos, folders etc, com paci-
entes e familiares que ja vivenciaram de al-
guma forma o tema nele abordado, é uma
atitude necessdria e um ganho importante
para todos, inclusive para o profissional
orientador. E um momento no qual se tém
condigBes de avaliar o que realmente estd
faltando ou ndo foi compreendido e da dis-
tancia existente entre o que se escreve e o que é entendi-
do e como é entendido; das fantasias, dos tabus, das difi-
culdades em relagdo ao paciente ou familiar e estar doen-
tel”. E a oportunidade de se validar as informacdes forneci-
das, bem como o processo de comunica¢do, tomando-se o
cuidado em utilizar este recurso comunicativo de modo
dialégico, sem mensagens fragmentadas, sem ser unidire-
cional, tecnicista, linear e limitado, devendo ser sensivel a
alteridade e a ambientes extra-técnicos®®.

E nesse contexto que se enfatiza a fungdo do enfer-
meiro como educador, cujo objetivo final é colaborar para
0 sucesso do tratamento e a reintegracdo do paciente a
sua rotina de vida, remetendo suas agles a educagdo em
saude. Entende-se educagdo em salde como um processo
orientado e planejado para utilizacdo de estratégias que
estimulem a autonomia dos sujeitos, pressupondo agdes
partilhadas e ndo diretivas, possibilitando a tomada de
decisGes livres e a selegdo de alternativas num contexto
adequado de informagdes, habilidades cognitivas e supor-
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te social. Esse cenario favorece a apropriagao por parte das
pessoas de novas formas de estar e pensar em saude.

A funcdo educativa do enfermeiro deverd ser entdo,
cada vez mais, influenciada pela dimensdo social e econ6-
mica, o que exige uma permanente interpelacdo dos fatos
da vida dos sujeitos e uma aproximagdo aos meios sociais
e a cultura que neles se desenvolve®,

O processo educativo proposto é considerado como
importante ferramenta para fornecer informagdes e apoi-
ar, e nesse caso, para que os familiares de criangas com
cancer compreendam o que estd acontecendo com a sua
saulde, favorecendo a adesdo ao tratamento pela possibili-
dade de compreender o porqué de todas as agbes e proce-
dimentos. Promove mudangas na forma de sentir, pensar e
atuar desses individuos em relagdo a seus filhos e si mes-
mos, proporcionando um significativo apoio nesse momen-
to do impacto da doenga. Estimula para que a crianga e
seu familiar deixem o papel de sujeitos passivos e passem a
interagir com a equipe expondo suas duvidas, angustias e
sentimentos durante o tratamento.

Dessa forma, o intuito deste estudo foi contribuir para
a difusdo do conhecimento sobre o tratamento quimiote-
rapico por meio de um recurso informativo acessivel e com-
preensivel pelos usudrios deste tipo de terapéutica, auxili-
ando no acréscimo de qualidade da assisténcia de enfer-
magem e sucesso no tratamento.

OBJETIVO

Validar o conteudo e a compreensibilidade do instru-
mento de comunicacdo escrita, Material informativo a pa-
cientes em tratamento quimioterdpico e aos seus familia-
res junto ao publico para o qual se destina.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de campo, transversal, apli-
cada, com abordagem quantitativa. Apds aprovagao do
comité de ética do Centro Universitario Sdo Camilo, sob o
numero de protocolo 128/06, foi realizada a coleta de da-
dos (janeiro e fevereiro de 2007) em um Instituto de Clini-
cas Pediatricas, localizado no interior de Sdo Paulo — Brasil.

Fizeram parte deste estudo, os cuidadores principais de
cada crianga da oncologia em tratamento quimioterapico,
que voluntariamente concordaram em participar da pes-
quisa, assinando um termo de consentimento informado.
Foi considerado como cuidador principal, aquele que acom-
panhava a crianga no atendimento, no ambulatério de qui-
mioterapia, pois é este quem recebia todas as informacdes
e orientacOes sobre os procedimentos e tratamento. Fo-
ram contatados todos os cuidadores que acompanharam
0s pacientes em tratamento quimioterdpico durante o pe-
riodo de coleta de dados, perfazendo um total de 23 cuida-
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dores. Apds as orientagdes feitas individualmente, foi en-
tregue um exemplar da cartilha, deixando-os a vontade para
manipular e ler o material. Este devia ser devolvido ao final
do atendimento, por se tratar de material em validagao.
Em seguida, responderam de préprio punho um instru-
mento contendo dados de identificacdo do cuidador, mais
nove questdes fechadas e uma aberta para sugestoes, a
fim de avaliar se as informagGes que constam na cartilha
sobre cancer e quimioterapia eram esclarecedoras e sufici-
entes; se as orientagGes sobre os cuidados necessarios com
o paciente no dia da quimioterapia foram claras; se os itens
de orientacgdo relacionados a alimentagao, aos medicamen-
tos e seus efeitos colaterais foram satisfatérios. Os respon-
dentes levaram em média 30 minutos para responder, po-
dendo consultar a cartilha durante o preenchimento do
instrumento. Pelas caracteristicas da pesquisa, foram ex-
cluidos os analfabetos.

Os instrumentos respondidos foram analisados, e os
dados foram organizados, agrupados e apresentados em
forma de nimeros absolutos e percentuais, ilustrados em
graficos, de forma a permitir que o pesquisador resumis-
se, organizasse, interpretasse e comunicasse a informagao
numérica™),

As respostas da questdo aberta foram criteriosamente
lidas e seus nucleos de significados foram identificados, clas-
sificados e incorporados a cartilha, segundo a contribuicdo
para a melhoria do seu conteudo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O local do estudo atendia, na época da coleta de da-
dos, cerca de 340 criangas e adolescentes portadores de
cancer e de doencas hematoldgicas crénicas. Eram pacien-
tes de zero a 19 anos, encaminhados pelo SUS ou por soli-
citacdo de avaliagdo de especialista em onco-hematologia
pelos convénios do préprio municipio e regido, ou dos pla-
nos de saude conveniados.

As criangas eram atendidas no Hospital-Dia, que funci-
onava de segunda a sexta, das 8h as 17h, onde recebiam o
tratamento quimioterdpico e todo o tratamento de supor-
te, além dos atendimentos de pediatria oncoldgica, hema-
tologia, ortopedia oncoldgica, odontologia, psicologia, nu-
tricdo, servico social, laboratério, fisioterapia, hidroterapia,
brinquedoteca e apoio pedagdgico. Aos finais de semana e
quando eram necessarios cuidados apds o horario de fun-
cionamento, os pacientes eram encaminhados para os hos-
pitais gerais de pediatria, de acordo com o tipo de convé-
nio que possuiam.

Os pacientes que chegassem pela primeira vez no am-
bulatério, apds confirmagdo de diagndstico, eram avalia-
dos pela equipe multidisciplinar individualmente de acor-
do com as necessidades priorizadas. E nesse momento ini-
cial do tratamento que a equipe de enfermagem pretende
utilizar a cartilha, objeto deste estudo.

Validagado de material informativo a pacientes em
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O material informativo foi elaborado tendo como base
a literatura cientifica especifica da area, como ja citado, a
experiéncia profissional e a observagdo cotidiana da ne-
cessidade de informacdo dos pacientes e familiares atendi-
dos no servico, local do estudo. Contém capa ilustrativa e
oito paginas com informacgdes a respeito do cancer e do
tratamento quimioterdpico, com mensagem aos familiares
e pacientes que explica o objetivo da cartilha e os incentiva
a procurar a equipe multidisciplinar quando tiverem duvi-
das e receios; procura esclarecer sobre as vias de aplicagdo
de quimioterapia; sobre o tempo do tratamento, exames
de sangue e dicas sobre o que deve ser feito no dia da qui-
mioterapia. Sdo também apresentadas informagdes sobre
cuidados com os medicamentos e dicas de alimentagao,
incluindo informacgdes sobre os varios efeitos colaterais
ocasionados pela quimioterapia e condutas que os cuida-
dores podem ter caso eles acontegam. A versdo final con-
tou com o apoio da equipe multidisciplinar do local do es-
tudo, cujos profissionais contribuiram com o texto elabo-
rado pela enfermeira do ambulatdrio, de acordo com a sua
especialidade e a sua experiéncia profissional. O material
informativo ndo foi utilizado antes deste estudo, pois se
preferiu primeiramente valida-lo e adequa-lo ao perfil das
pessoas atendidas no local.

Buscou-se também, na elaboragdo do material, evitar a
inclusdo de muitas informacgdes, o que poderia tirar o foco
das consideradas mais relevantes; lembrando que a lingua-
gem deveria ser acessivel aos diferentes niveis de instru-
¢do dos pacientes e cuidadores; de forma que estimulasse
a interagdo com a equipe nos atendimentos, sem usar ter-
mos técnicos™?.

De acordo com os dados de identificagdo coletados pelo
instrumento, a populagdo investigada foi classificada com
base no grau de escolaridade, idade, sexo e grau de paren-
tesco com a crianga em tratamento. Foi investigada tam-
bém a correlagdo entre as respostas as questdes e o grau
de escolaridade.

Dos cuidadores participantes, 21 (91,3%) eram mdes e
2 (8,7%) eram pais das criangas atendidas, com idade pre-
dominante entre 30 e 49 anos. Na pratica profissional coti-
diana, observa-se que as maes que trabalham, na maioria
das vezes, sdo liberadas pela empresa/chefes os quais lhes
permitem uma grande flexibilidade nos horarios de traba-
Iho para acompanhar o tratamento de seus filhos. Entre-
tanto, ao longo do tratamento, acabam desligando-se dos
seus empregos devido a complexidade do tratamento. Um
outro estudo com criangas e adolescentes em tratamento
quimioterapico apontou resultado semelhante, observan-
do que geralmente sdao as mdes que se responsabilizam pelo
acompanhamento do paciente e assumem a rotina dos re-
tornos ambulatoriais, internagdes, cuidados, horarios dos
remédios e intercorréncias. Relaciona a presenca maior das
maes ao fato de que os pais continuam trabalhando para
manter a subsisténcia da casa. Percebe-se ainda que o pai,
mesmo quando presente, parece ter mais dificuldade em
lidar com sentimentos mobilizados pela situagdo, ndo ques-
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tiona o tratamento e se ausenta quando a crianga encon-
tra-se em estado grave®3,

Esses dados devem fazer parte da observacdo atenta
do enfermeiro para o cuidado integral que alia a tecnologia
ao cuidado humano conforme as necessidades individuais,
ou seja, os servigos especializados em oncologia cada vez
mais recebem pacientes com uma diversidade de necessi-
dades, as quais nao estdo restritas apenas ao acesso ao tra-
tamento nem sé as questdes bioldgicas, mas também as
caréncias relacionadas a fatores emocionais, socioecono-
micos e culturais.

Ainda na identificagdo, verificou-se o grau de escolari-
dade dos participantes, que esta ilustrado na Figura 1.

8

6
7

[l 1° grau incompleto  \ 3° grau incompleto
.1° grau completo = 3° grau completo

|:|2° grau incompleto DPés-Gradanéo

[lll}2° grau completo

Figura 1 - Grau de escolaridade dos cuidadores pesquisados -
Jundiai - 2007

Observa-se que a maioria (20 participantes) tem até o
segundo grau completo, e destes, 8 (34,7%) tém o primeiro
grau incompleto, e nenhum com pds-graduagdo, cendrio
que refor¢a a necessidade de atengdo do enfermeiro para
conhecer a realidade de cada familia, adequar a assistén-
cia e orientacdo de modo compreensivel e de dar relevan-
cia ao seu papel de educador.

No inicio da andlise dos dados, criou-se a expectativa
de que os participantes com o nivel maior de escolaridade
contribuissem mais para analisar o material do modo criti-
co, porém, ao contrario do que se esperava, 0s entrevista-
dos com 12 grau incompleto participaram de forma mais
ativa, deixando sugestdes que com certeza melhoraram o
conteudo da cartilha.

Resgatando-se o conceito de autonomia, como a

capacidade de decidir por si mesmo nas questdes que di-
zem respeito a si proprio como individuo, ou seja, como
um sujeito capaz de deliberar sobre suas escolhas pesso-
ais, devendo ser tratado com respeito a sua capacidade
de autodeterminagdo®.

Faz-se a relagdo com a escolaridade sob o ponto de vis-
ta de que, estando as criangas sob a responsabilidade de
seus cuidadores, estes é que irdo tomar as decisdes relati-
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vas ao tratamento. Dessa forma e considerando os diferen-
tes niveis de escolaridade, o enfermeiro deve prestar infor-
magoes claras a estes responsaveis, respeitando o nivel de
conhecimento de cada um, oferecendo alternativas tera-
péuticas e de cuidado, explicitando os riscos e beneficios
inerentes a cada uma delas, certificando-se de que houve
a compreensdo clara de todas as informacgGes prestadas,
processo que pode ser auxiliado pelo uso de material in-
formativo, e, por fim, acatando sua decisdo final®.

Passando para as questdes de avaliacdo do material in-
formativo, na questdao nimero um foi perguntado se as in-
formacgGes sobre cancer contidas no material entregue fo-
ram esclarecedoras, o que 21 (91,3%) entrevistados respon-
deram que sim e 2 (8,7%) responderam que ndo. Estes ulti-
mos ndo registraram os motivos ou deixaram sugestdes na
ultima questdo que era aberta a comentdrios.

Se por um lado a maioria achou que as informacgdes
sobre cancer foram esclarecedoras, por outro é importan-
te se preocupar com as possiveis dividas que podem sur-
gir, pois hd uma razoavel produgdo cientifica sobre o as-
sunto voltado para profissionais de saude, mas existe mui-
to pouco para o publico leigo. Um material didatico
institucional escrito auxilia a pratica da educacdao em sau-
de local e apdia os familiares na memorizacdo dos conteu-
dos a serem aprendidos, ajudando a padronizar as orienta-
cBes™. Deve-se lembrar também que a doenca carrega
estigmas e preconceitos, envolvendo aspectos culturais,
incertezas e multiplos sentimentos dos familiares em rela-
¢do ao tratamento e progndstico, principalmente no mo-
mento inicial quando recebem o diagndstico e a tensdo é
maior. Um material informativo pode estimular a forma-
¢do de vinculos e na verbalizagdo das duvidas ao enfermei-
ro, que tera maiores subsidios para o planejamento indivi-
dual da assisténcia.

O processo de comunicagdo estabelecido na agdo edu-
cativa do enfermeiro tem a finalidade de contribuir para
melhorar a pratica de enfermagem, ao criar oportunidades
de aprendizagem e despertar nos pacientes e nesse caso
também nos familiares, sentimentos de confianga, permi-
tindo que eles se sintam satisfeitos e seguros®.

Na questdo dois foi perguntado se as informagdes so-
bre quimioterapia contidas na cartilha foram esclarecedo-
ras, ao que todos os 23 (100%) responderam que sim. En-
tende-se uma nova informagdo quando esta tem relacdo
com a légica, com o tipo de linguagem e experiéncia vivida
de quem a recebe, e esse entendimento facilita a aceitagdo
da informacdo e possibilita a mudanga de comportamento
relacionado a saude*?.

E necessério os cuidadores saberem ao menos que a
guimioterapia € um tratamento sistémico o qual utiliza
drogas, em conjunto ou isoladas, que atuam no meta-
bolismo celular e comumente tem efeitos colaterais in-
desejaveis, apesar dos avangos e pesquisas na area para
diminui-los, e pode envolver procedimentos dolorosos
e invasivos),
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A importancia de se orientar sobre o que é quimiotera-
pia, quais sdo suas vias de administracado, deve-se a gran-
des mitos e ilusdes existentes sobre o assunto. Quando se
orienta, desfazem-se esses medos que assombram pessoas
ndo familiarizadas com o assunto, e pode ocorrer do pro-
fissional explicar, mas a mae/cuidador n3o fixar, a maneira
como se explica, o linguajar dos profissionais, principalmen-
te do médico que as vezes ndo consegue atingir o objetivo
de orientacdo, e pelo ndo entendimento os cuidadores co-
mecam a fantasiar®¥., Por esse motivo, a resposta positiva
dos participantes encoraja a seguir os planos de implanta-
¢do do material informativo.

A questdo trés procurou saber se as informacgGes sobre
cancer contidas no material informativo foram suficientes.
Dos 23 entrevistados, 19 (82,6%) responderam que sim e 4
(17,4%) responderam que ndo. Quanto as pessoas que res-
ponderam ndo, uma ndo deixou sugestdes especificas para
este topico. Dentre as que deixaram sugestdes na questdo
aberta (ultima), uma solicitou para reforgar sobre a gravi-
dade da doenga, pois muitas pessoas ainda ndo possuem
consciéncia da gravidade, do risco de morte ou sequelas
que os pacientes correm se ndo realizarem o tratamento
corretamente. Outras duas sugeriram comentar mais so-
bre os diferentes tipos de cancer, cujas sugestdes foram
consideradas pertinentes, implicando em acréscimo des-
sas informagdes no material informativo.

As respostas a essa questdo incentivam a dispor deste
tipo de material que facilita e uniformiza as orientacGes a
serem realizadas, com vistas ao cuidado em saude na
oncologia, sendo capaz de ajudar os individuos no senti-
do de melhor entender o processo saude-doenca e tri-
lhar os caminhos da recuperagao, pois a falta de informa-
¢do acaba dificultando o cuidado da familia e, quando
estas sdao dadas de forma inadequada ou ndo sao for-
necidas, trazem conseqiéncias sérias para a saude da cri-
anga, além de deixarem os pais ansiosos e com medo do
futuro2),

A quarta questdo indagou se as informacdes sobre qui-
mioterapia foram suficientes. Todos os 23 (100%) participan-
tes disseram sim. E importante que familiares e pacientes
sintam-se suficientemente esclarecidos sobre essa terapéu-
tica, pois apesar dos avancos obtidos nos quimioterapicos,
ainda sdo comuns os efeitos indesejdveis, tanto fisicos como
emocionais, ligados a queda na auto-estima geralmente re-
lacionada aos efeitos colaterais da quimioterapia.

E notdria a dificuldade e escassez de recursos fisicos,
humanos, estruturais e materiais na maioria dos servigos
de saude, incluindo a oncologia; essa caréncia pde em ris-
co a pratica educativa, tornando-a mondtona, desestimu-
lante e repetitiva, para o profissional e para os pacientes®*,

Um material informativo impresso favorece o processo
interativo entre enfermeiro, paciente ou familiar nesses
casos, auxiliando no didlogo e proporcionando um cuida-
do diferenciado que inclui, além do aspecto fisico, também
o emocional, valorizando a humanizacdo da assisténcia,
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buscando-se assim, o elo entre o conhecimento e o afeto,
estabelecendo vinculos.

A questdo cinco verificou se as orientacdes sobre os
cuidados necessarios para a crianga no dia da quimiotera-
pia contidas na cartilha foram claras. Todos os 23 (100%)
entrevistados responderam que sim, foram claras.

E de extrema importancia que os cuidadores estejam
orientados sobre os cuidados que devem ter com o pacien-
te, pois seguindo a tendéncia atual de desospitalizacdo, o
tratamento quimioterdpico é realizado nos servicos
ambulatoriais; dessa forma, os efeitos colaterais da quimio-
terapia surgem em casa, cabendo aos pais a realizacdo de
cuidados complexos™®, Os pais tornam-se mais seguros quan-
do a comunicacao é acessivel, permitindo se sentirem habi-
litados a participar dos cuidados com a crianga junto a equi-
pe de saude, sentindo que estdo ajudando melhor seu fi-
lho319), E necessario educar para o auto-cuidado para que
se garanta a continuidade da assisténcia em casa, bem como
a qualidade do tratamento e a qualidade de vida do pacien-
te, apesar de toda alteragdo que o tratamento do cancer traz
no cotidiano da familia. A énfase no auto-cuidado pressu-
pde que o individuo seja sujeito ativo no pro-
cesso de decisdo sobre a identificacdo das ne-
cessidades, da natureza e das a¢Oes a serem
desenvolvidas no cuidado a satde*®.

Na questdo seis foi questionado se a ori-
entagdo do material informativo sobre os cui-
dados com os medicamentos pode ser avalia-
da como suficiente ou insuficiente, ao que
novamente todos os 23 (100%) entrevistados
responderam que foram suficientes. Ainda
sobre medicamentos, na questao sete foi soli-
citado para avaliarem se as orientacOes sobre
os cuidados com os medicamentos eram étimas, boas, regu-
lares ou ruins. Dos 23 entrevistados, 16 (69,6%) responde-
ram que as orientagOes sdo étimas e 7 (30,4%) disseram que
sdo boas. Acredita-se que o resultado desta questdo tenha
sido influenciado pelo trabalho de atengdo farmacéutica
desenvolvido pela farmacéutica do setor. Todas as medica-
¢Oes recebem uma etiqueta colorida e uma folha que con-
tém a cor da etiqueta relativa a medicagdo, o nome da medi-
cacdo, a dose, os dias e hordrios que elas devem ser dadas
para o paciente, na qual o cuidador deve marcar com x logo
apods a administragdo da medicagdo. Essa acdo evita o es-
guecimento, refor¢a a administracdo da medicagdo certa no
horario correto e permite o acompanhamento mais proxi-
mo e continuo dos profissionais. A equipe precisa estar bem
articulada e disponivel aos cuidadores, pois a relacdo entre
equipe, crianga e familiares facilita a conscientizagdo sobre a
extensdo e a gravidade da doenca, a adesdo ao tratamento e
a confianga entre todos os envolvidos™*,

Na questdo oito foi perguntado se as orienta¢des sobre
dicas de alimentagdo foram satisfatdrias. Dos 23 entrevis-
tados, 22 (95,7%) responderam que sim e apenas 1 (4,3%)
gue ndo, porém ndo apresentou sugestdes. Um bom esta-
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do nutricional oferece substratos necessdarios ao processo
de recuperagdo e é importante que os familiares saibam
que existem restricdes importantes no que se refere a pre-
venc¢do de infecgdes, que podem ser adquiridas pela
ingestdo de alimentos preparados de forma inadequada por
exemplo™®. O tratamento antineopldsico, especialmente
pela maior suscetibilidade do sistema imune e debilidade
organica associadas as toxicidades das drogas, reacGes in-
desejaveis e outras complicacGes terapéuticas requer um
tratamento intensivo de suporte, que inclui, entre outros,
o suporte nutricional que também possa levar em conta as
necessidades metabdlicas para o crescimento e desenvol-
vimento da crianga™”. Os cuidadores precisam estar cien-
tes da vulnerabilidade da crianga, precisam saber identifi-
car as alterages no padrao de alimentagdo e as informa-
¢0es que constam na cartilha sobre a alimentagdo e nutri-
¢do podem ajudd-los neste sentido.

Na nona questdo foram avaliadas em topicos (alopecia,
alteragGes na pele, nduseas e vomito, alteracdes na boca,
febre, diarréia, obstipacdo, perda de peso, alteragdes sexu-
ais, fraqueza e tontura) as informagdes sobre os efeitos
colaterais da quimioterapia, classificando-as em 6tima, boa,

ruim e regular. Percebeu-se que alguns dos
entrevistados ndo compreenderam que de-

A fadiga e a fraqueza veriam avaliar as informagdes contidas no
parecem ser 0s
efeitos colaterais
mais freqlentes que
inevitavelmente
afetam o humor e
estado emocional
em geral.

material informativo e ndo os efeitos colate-
rais que os pacientes sentiam. Quando per-
cebida a ndo compreensdo de alguns entre-
vistados sobre o que deveriam avaliar, a
entrevistadora reforgava as orientagGes cor-
rigindo a distorgdo.

A avaliacdo das informagdes sobre os efei-
tos colaterais elencados foi de 6tima e boa em
sua maioria. A quimioterapia é um tratamento
sistémico e ndo possui especificidade, ou seja, ndo destroi se-
letiva e exclusivamente as células tumorais, mas as sadias tam-
bém, aparecendo assim os efeitos colaterais com muita fre-
gliéncia que podem repercutir no sistema fisico e emocional
da crianga®'®. Esses fatores afetam sobremaneira as rotinas
das familias e pacientes infantis, e a preocupagao com o risco
de desenvolver agravo da condicdo clinica fica acentuada na
ocorréncia dos efeitos indesejaveis do tratamento.

A fadiga e a fraqueza parecem ser os efeitos colaterais
mais frequientes que inevitavelmente afetam o humor e es-
tado emocional em geral. Ocorre restricao da liberdade das
criangas, que por vezes sdo privadas de brincar na terra, an-
dar de bicicleta, freqlientar lugares publicos e pouco venti-
lados, de ir a festas ou a qualquer outro lugar ou desenvol-
ver atividade que lhes representem risco*>**, Dependendo
da severidade dos sintomas, o estresse fisico e emocional
aumenta, intensificando a mudanga na rotina de vida do
paciente, mas a familia precisa estar bem orientada para pro-
curar manter a rotina anterior ao diagndstico e tratamento,
para que o filho doente ndo se sinta incapaz, impotente e
dependente, inclusive tentando manter a continuidade nos
estudos estimulando seu processo de desenvolvimento®,
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A Ultima questdo foi do tipo aberta para aqueles que
desejassem acrescentar sugestdes para melhoria do mate-
rial informativo ou outros comentdrios. Algumas das res-
postas que sugeriram alteracdes ou complementacdo do
conteudo, ja foram comentadas nas analises das questbes
anteriores. Outros tipos de comentarios foram apontados
pelos entrevistados, sendo cinco elogios ao material infor-
mativo ou aos profissionais do setor de quimioterapia.

Uma entrevistada sugeriu que o material informati-
vo contivesse dados sobre vacinac¢do das criancas, irmaos
e contato com criangas que foram vacinadas, e estas in-
formacdes foram acrescentadas também. Outra suges-
tdo foi que o material entregue contivesse informacdes
sobre o port-a-cath; no entanto, considera-se que pela
complexidade e quantidade de informag&es especificas,
esse assunto merece um outro material informativo ex-
clusivo, que podera ser tema de outro projeto em um
futuro préximo.

Chamou a ateng¢do um comentdrio dizendo que se ti-
vesse tido o material informativo em maos no inicio do tra-
tamento do seu filho, teria sido mais facil, porque no co-
meg¢o sdao muitas informagdes novas, completamente des-
conhecidas pelos pais. Essa declaragdo reforga a importan-
cia de oferecer o material informativo no momento inicial
do tratamento, conforme o que se planeja. A valorizagdo
desse tipo de abordagem foi encontrada em outro estudo
em que os participantes verbalizaram o interesse em ter
um material escrito, sendo sugerido um livreto, revistinha
ou cartilha com texto e figuras sobre os cuidados*, porém
destaca-se a necessidade de uso desse tipo de material
em complementacdo as orientagdes verbais dadas pelos
profissionais da equipe, como um reforgo e estimulo
dialégico e ndo em substituicdo ou a simples entrega do
material. Textos de apoio ndo podem suprir lacunas de aten-
¢ao e fala dos profissionais, com conteudos abundantemen-
te técnicos, que consideram o paciente apenas como de-
positdrios das informacdes®.

Embora ndo fosse o objetivo, pois foge ao contetddo do
material impresso, considerou-se importante o registro de
uma made que solicita a inclusdo de informagdes e orienta-
¢Oes de procedimentos técnicos de enfermagem para que,
guando elas se deslocarem para outro hospital, possam fis-
calizar a enfermagem do mesmo a que sdo encaminhados.
Isso porque quando as criangas sdo internadas em outras
instituicdes ndo especializadas, sdo freqlentes complicacGes
nos cateteres por infecgdo e por obstrucdo, trazendo sérios
prejuizos a terapia. Mais uma vez fica evidente a importan-
cia da informagdo para que pacientes e familiares exercam
seus direitos e participem ativamente do tratamento.

CONSIDERACOES FINAIS

Retomando o objetivo deste estudo que foi validar o con-
teudo e a compreensibilidade do instrumento de comunica-
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¢do escrita Material informativo a pacientes em tratamento
quimioterdpico e aos seus familiares junto ao publico para o
qual se destina, apresentam-se algumas consideragoes.

A maior parte dos cuidadores eram as maes das crian-
cas. As respostas analisadas permitem afirmar que a ava-
liagdo foi positiva, e as informacgGes apresentadas no ma-
terial impresso entregue foram consideradas satisfatorias
e esclarecedoras e, portanto, compreensiveis pela maio-
ria dos entrevistados. As sugestdes para a melhoria do
material informativo foram importantes, serdo adotadas,
e foram assinaladas na maior parte pelos participantes de
menor grau de escolaridade, diferentemente do que se
esperava.

A questdo trés teve o maior indice (17,4%) de aponta-
mento de conteldo insuficiente e avaliou as informagdes
sobre cancer contidas no material informativo, mas tam-
bém foi a que resultou no maior nimero de sugestdes para
melhoria do contetdo.

Pela natureza desse material escrito informativo, regis-
tra-se a necessidade de constante atualizacdo para que o
objetivo de educar, instruir e fornecer informacdes atuali-
zadas seja sempre alcangado, uma vez que o crescente de-
senvolvimento cientifico tecnoldgico produz descobertas e
novas formas de tratamento.

O estudo permite inferir que este material podera faci-
litar a agdo do enfermeiro, o qual busca inserir a familia
nesse novo contexto, o da doenga, em um momento que
ainda estdo abalados com o diagndstico. A desospitalizacdo
viabilizada pelo tratamento ambulatorial e em hospitais-
dia faz que a familia em casa tenha que saber lidar com os
efeitos colaterais do tratamento, e por isso a importancia
da educacgdo para o auto-cuidado, a fim de se garantir a
continuidade da assisténcia em casa, bem como a qualida-
de do tratamento, ao mesmo tempo em que favorece o
vinculo.

Considerando a complexidade do assunto abordado,
destaca-se que ndo houve a pretensdo de se esgotar o
assunto, mas sim colaborar com a proposta de um ins-
trumento que subsidie a atuagdo do enfermeiro na
oncologia.

A avaliagdo e a validagdo do material informativo foram
muito importantes para que o mesmo possa ser implantado
no servigo, respaldando a assisténcia prestada pela equipe
interdisciplinar e destacando o relevante papel educador do
enfermeiro. As valiosas sugestGes dadas pelos cuidadores
reforcam a importancia da comunicacdo efetiva na busca da
elevacdo da qualidade do cuidado e conseqliente contribui-
¢do no sucesso do tratamento quimioterdpico, pois se acre-
dita que, quando os responsaveis estdo orientados sobre a
maneira mais adequada de cuidar, a adesdo ao tratamento
melhora, a informagdo torna-os mais seguros e colabora-se
para o sucesso do tratamento.
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