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Resumo: O diagndstico de cancro num filho implica a aquisicdo de um conjunto de
conhecimentos e habilidades que permita aos pais cuidarem do filho em casa com seguranca.
E neste processo de educacdo parental que o enfermeiro tem um papel crucial, contribuindo
para o desempenho de um papel parental complexo efetivo.

Objetivo: mapear e resumir a evidéncia cientifica assente na intervencao do enfermeiro na
educacao parental na doenca oncologica pediatrica.

Metodologia: Scoping Review desenvolvida segundo orientacdes do Joanna Briggs Institute®.
Numa primeira pesquisa nao foi encontrada nenhuma revisao sistematica sobre a tematica.
A pesquisa foi realizada em 33 fontes de evidéncia, englobando bases de dados cientificas,
literatura cinzenta e pesquisa manual. Nao foi aplicado limite temporal a pesquisa, e foi
utilizado o software EndNote® para gestdo dos recursos bibliograficos. O processo
metodoldgico seguiu o protocolo definido a priori, do qual constam as etapas de triagem,
extracao e analise de dados bem como os instrumentos adaptados para o efeito. Duas
investigadoras independentes realizaram a pesquisa, triagem, extracao e sintese dos dados.
Resultados: A pesquisa resultou em 1039 publicacées, tendo 48 cumprido os critérios de
elegibilidade e integrado a revisdao. Os resultados foram apresentados de forma
esquematizada, organizada na triade de resultados da pesquisa, resultados da extracao de
dados e resultados da revisao. Os resultados de revisao foram aglutinados nas categorias de
recomendacdes e orientacdes transversais, topicos a abordar, linha cronoldgica e estratégias
de educacao parental, com subcategorias inerentes quando relevante. As recomendacoes e
orientacdes transversais enquadram a atencao a linguagem e ao discurso, a promocao de um
ambiente tranquilo e o incentivo a disponibilidade dos pais. Os topicos essenciais - survival
skills - assentam sobretudo no diagnéstico, plano de tratamento, febre, efeitos laterais do
tratamento, quem/como pedir ajuda, regime medicamentoso e cuidados ao CVC, devendo
ser abordados até a primeira alta hospitalar. Além do momento do diagnodstico existem
outras fronteiras cronoldgicas orientadoras como o primeiro regresso a casa, um més apos o
diagnostico e o fim do tratamento. As estratégias de educacédo parental estabelecem-se em
varios dominios complementares, desde recursos verbais, escritos, audiovisuais e
tecnologicos a otimizacdo da aquisicao de habilidades e a partilha de experiéncias e opinides.
Conclusdes: O enfermeiro tem uma intervencao nuclear na educacao parental, que deve
ser alicercada na evidéncia demonstrada nesta revisao, visando uma atuacao sistematizada
e personalizada que se traduza num papel parental efetivo e saudavel.

Palavras-chave: enfermeiro; educacao parental; oncologia pediatrica; scoping review






Abstract: The diagnosis of cancer in a child implies the acquisition of a set of knowledge
and skills that allows parents to take care of their child at home safely. It’s in this process
of parental education that the nurse has a crucial role, contributing to the performance of
an effective complex parental role.

Objective: to map and summarize the scientific evidence based on the nurse's intervention
in parental education in pediatric oncological disease.

Methodology: Scoping Review developed under the orientations of the Joanna Briggs
Institute®. In a first survey, no systematic review was found on the subject under study.
The research was conducted in 33 sources of evidence encompassing scientific databases,
gray literature and manual research. No time limit was applied to the research, and the
EndNote® software was used to manage the bibliographic resources. The entire
methodological process followed the protocol defined a priori, which includes the stages of
sorting, extracting and analyzing data, as well as the instruments adapted for that purpose.
Two independent researchers carried out the research, sorting, extraction and synthesis of
the data.

Results: The research returned 1039 publications, of which 48 met the eligibility criteria
and integrated the review. The results were presented in a schematic way, organized in the
triad of research results, data extraction results and review results. The review results were
combined into the categories of transversal recommendations and orientations, topics to be
addressed, chronological line and parental education strategies, with inherent subcategories
whenever relevant. The transversal recommendations and orientations foccus on the
language and speech, on promoting a peaceful environment and on encouraging parents to
be willing to learn and participate. The essential topics - survival skills - are mainly based
on diagnosis, treatment plan, fever, side effects of treatment, who / how to ask for help,
medication regimen and central line care, and should be addressed until the first hospital
discharge. In addition to the diagnosis timing, there are other guiding chronological
boundaries, such as the first return home, 1 month after diagnosis and the end of treatment.
Parental education strategies are established in several complementary domains, from
verbal, written, audiovisual and technological resources to the optimization of skills
acquisition and the sharing of experiences and opinions.

Conclusions: The nurse has a key intervention in parental education, which must be based
on the evidence demonstrated in this review, with a view for a systematic and personalized
performance that translates into an effective and healthy parental role.

Keyword: nurse; parent education; pediatric oncology; scoping review
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INTRODUCAO

A oncologia pediatrica € uma area cada vez mais presente no panorama da salde atual,
embora assente numa dualidade de interpretacao. Se por um lado falamos de uma doenca
rara quando comparada com as doencas em geral, por outro temos altos indices de
morbilidade associados a doenca e/ou tratamentos, afetando aquela que é a geracao do
futuro. Sendo o cancro uma doenca grave, complexa e carregada de um grande estigma
social, compreende-se que quando surge tao precocemente se torne ainda mais exigente,

quer para a crianca ou jovem doente, quer para os seus pais ou cuidadores.

O diagnostico de cancro num filho € um momento avassalador para os pais, coberto de uma
carga emocional e exigéncia sobejamente comentadas na literatura. A uma faixa etaria ja
de si exigente pelas inUmeras mudancas fisicas, psicologicas e emocionais que a caracteriza,
alia-se a transicdo para uma doenca crénica e restritiva, a qual afeta a rotina e vivéncia da
crianca/jovem bem como da sua familia. Ao mesmo tempo que se ajustam a este evento de
crise, os pais tém de adquirir um conjunto de saberes e competéncias que lhes permita
cuidar do seu filho em casa, com seguranca. Desta forma, sao frequentes os relatos de pais
que se sentem assoberbados com a quantidade de informacao que recebem, frustrados
quando esta é inconsistente e exaustos com as imposicoes deste processo de aprendizagem
(Rodgers, Laing et al., 2016), criando condicoes para que a transicao para este papel

parental complexo ocorra de forma conturbada e geradora de stress.

Em Pediatria, a esséncia dos cuidados assenta numa relacdo de parceria, com base no
reconhecimento mutuo do papel fundamental de todos os intervenientes - crianca, familia
e profissionais de salde - no processo de saide/doenca da crianca. Um dos principais papéis
do enfermeiro € o de coordenar o cuidado a crianga, no qual a educacao desta e da familia
assume um papel de destaque, sendo inclusive considerada pelo proprio como uma
responsabilidade central do seu exercicio (Marcum, Ridenour, Shaff, Hammons & Taylor,
2002 citado por Kelo, Martikainen & Erikson, 2013). Pelas oportunidades de contacto
frequentes e pelo acompanhamento que faz a crianga e familia em todas as fases da doenca
oncoldgica, o enfermeiro de oncologia pediatrica (EOP) torna-se um elemento-chave nos
cuidados de suporte e um dos principais veiculos de transmissdo de informacao (Kerr,
Harrison, Medves & Tranmer, 2004). Apesar de, em Portugal, nao existir diferenciacao na
subespecialidade de oncologia pediatrica em enfermagem, optaremos por utilizar o termo
“enfermeiros de oncologia pediatrica” e respetiva sigla (EOP) para nos referirmos aos

enfermeiros que exercem funcdes nos servicos/contextos de oncologia pediatrica.
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Sendo a educacao para a saude e o empoderamento das pessoas duas grandes areas de
atuacao de enfermagem, quanto mais fundamentadas e personalizadas forem estas
intervengdes, mais orientada sera a preparacao destes cuidadores para o seu novo papel,
sobretudo numa transicao desta complexidade. Estas intervencoes de suporte e capacitacao
conjugam-se no paradigma da educacao parental, reconhecida como uma responsabilidade-
core e um requisito obrigatério para a pratica atual do EOP (Landier et al., 2016; Rodgers et
al., 2018). “Habilitar e capacitar a familia € a base estrutural do apoio a familia, sendo a
aceitacao e o respeito pela crianca e familia os elementos basicos no processo de delegacao
de poderes de decisao, autonomia e participacao nos cuidados” (Ordem dos Enfermeiros,
2011, p. 72).

Tanto a literatura como o saber empirico nos demonstram o quao nuclear é esta tarefa de
capacitacao dos cuidadores no suporte as criancas com doenca oncologica e suas familias.
Assim, entendemos que, se reunirmos e disseminarmos o conhecimento sobre os principios
e recomendagdes em educacao parental, daremos um ponto de partida para investigacoes
mais direcionadas e potenciaremos este processo de capacitacdo, o que se refletira na
qualidade de vida da crianca e familia (Landier et al., 2016) ao longo desta fase de doenca.
E, entdo, com base nestes pressupostos que emerge o interesse pela tematica e a motivacao
para a realizacdo deste trabalho de investigacao que sera efetuado através de uma Scoping
Review (ScR), realizada no ambito do Mestrado em Enfermagem de Salde Infantil e
Pediatrica da Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP), decorrente no ano letivo
2019/2020.

0 nosso objetivo é mapear e resumir a evidéncia assente na intervencao do enfermeiro na
educacao parental na doenca oncoldgica pediatrica, com a finalidade de contribuir para o
desenvolvimento de diretrizes personalizadas para cenarios particulares e populagdes-alvo
especificas, que contribuam para as melhores praticas na educacao dos pais de criancas com
doenca oncoldgica. Sabendo que a educacdo parental € uma intervencao essencial, e
estando a evidéncia associada a enfermagem em oncologia pediatrica em ascensao, cremos

que a metodologia da ScR se enquadra no objetivo desta pesquisa.

Esta ScR sera produzida a luz dos requisitos e orientacdes do Joanna Briggs Institute® (JBI®),
com recurso ao software EndNote® para otimizar a gestao dos recursos bibliograficos. A
opcao por este modelo deve-se ao franco investimento do JBI® na estruturacdo e
sistematizacdo dos estudos de revisdo, bem como a valorizacdo que faz das ScR - uma
técnica de revisao ainda recente, mas cuja utilidade se tem vincado - e ainda as orientacoes

e instrumentos de analise que sugere, que tornam todo o processo intuitivo e organizado.

Neste estudo de revisao iremos, entao, incidir sobre o processo de capacitacao dos pais de
criancas com cancro, sendo que, por uma questao de simplicidade no discurso, a
denominacao de pais dird sempre respeito a pais ou cuidadores equiparados, e a

denominacao de criancas englobara toda a idade pediatrica. Ainda, ressalvamos que, apesar
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de considerarmos de extrema importancia que a crianca seja incluida no processo de
cuidados e nas decisoes, com respetiva adequacao ao seu estadio de desenvolvimento,
optamos neste estudo por referir-nos apenas a capacitacao e suporte dos pais da crianca
com cancro, uma vez que esta nao tem habilidade legal para tomar decisdes, nem a ela
pode ser incutida a responsabilidade de gerir um regime terapéutico tdo complexo como o
que se associa a doenca oncoldgica. Portanto, e dado que numa situacdao de doenca
complexa é sempre implicito (e necessario) que a crianca tenha um prestador de cuidados
principal, reforcamos que a tematica onde assentara este estudo de revisdo e respetivas
reflexdes sera, entdo, o processo de capacitacdo dos pais de criancas com cancro, ou seja,

a educacao parental em oncologia pediatrica.

Em Portugal, a educacao parental ainda é um conceito mais voltado para as vertentes do
ensino e do comportamento, mas a comunidade cientifica internacional ja o vem referindo
como parent education ou patient/family education ha varios anos, aplicado a area da
saude/doenca e, especificamente, na oncologia pediatrica, pelo que decidimos adota-lo
como conceito central desta ScR. De entre as varias nocdes existentes na literatura sobre
este conceito, optamos por dar especial énfase a que, na nossa opiniao, enquadra melhor a

educacao parental em oncologia pediatrica, elegendo a definicao seguinte:

This education typically includes information about the child’s diagnosis and
treatment, and may require parents/caregivers to master new and challenging
cognitive and technical skills, such as central line care, management of
complex home medication regimens, and ongoing assessment for potential life-
threatening complications that require immediate medical intervention
(Haugen et al., 2016, p. 405).

Na procura por estudos de revisdo existentes sobre a tematica - um dos requisitos do JBI®
para elaboracao de ScR - deparamo-nos, em novembro de 2019, com apenas uma revisao
sistematica, datada de 2016, mas muito redutora nos resultados relativos a oncologia
pediatrica. Contudo, esta pesquisa revelou, em paralelo, estudos muito recentes - e
relevantes, numa primeira analise - sobre estratégias de comunicacao, recursos utilizados,

contextos e timings recomendados que justificam a realizacao desta ScR.

A estrutura desta dissertacao dividir-se-a em cinco capitulos essenciais: o enquadramento
teodrico, o enquadramento metodologico, o percurso metodologico, a apresentacdo dos
resultados e a discussao. No primeiro, pretendemos dar a conhecer a realidade da oncologia
pediatrica desde a casuistica a vivéncia do processo da doenca na perspetiva dos pais e do
EOP, passando pela contextualizacdo da educacao parental. Seguir-se-a a apresentacao do
modelo JBI® e outros aspetos inerentes a metodologia a utilizar, bem como a descricao do
processo de raciocinio metodologico e decisao inerente a este estudo de revisao. Por fim,
apresentaremos os resultados da pesquisa e revisao - recorrendo a representacoes
esquematicas para facilitar a leitura - seguindo-se a sua discussao descritiva e relacionada

com literatura relevante sobre a tematica e com o proposito desta ScR.
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As orientacdes para a elaboracao do protocolo de revisao e do relatoério final tém um tronco
comum, no qual partilham principios norteadores do desenvolvimento e fundamentacao de
algumas etapas. Assim, a elaboracdo desta revisao segue as orientacdes do JBI® (2020),
desde que nao entrem em conflito com o Guia Orientador para Elaboracdo de Trabalhos
Escritos da ESEP (ESEP, 2019). Caso esse conflito ocorra, é dada prioridade as
recomendacdes da ESEP como acontece, por exemplo, com a norma das referéncias
bibliograficas, sendo usada nesta dissertacdo a norma da APA - American Psychological
Association (ESEP, 2019).
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

A doenca oncologica tem deixado a sua marca na populacao portuguesa ao longo dos anos,
registando cada vez mais casos diagnosticados e maior nimero de mortes ou morbilidades
associadas a doenca e/ou ao tratamento. Esta realidade atinge também as criancas e jovens,
em toda a idade pediatrica, inclusive ainda durante a gestacao. Assim, para compreender a
realidade e os conceitos por detras da tematica desta investigacdao, optamos por apresentar
a doenca oncolédgica do ponto de vista epidemioldgico, enquadra-la na salde em geral e na
enfermagem em particular, bem como fazer mencao ao processo de capacitacao dos pais

para gerirem um processo terapéutico complexo: cuidar de um filho com cancro.

1.1. A oncologia pediatrica em Portugal

0 cancro € uma das doencas do futuro, embora ja com territério bem marcado no presente,
cuja transformacéo epidemiologica tem levado a um crescimento progressivo do nimero de
novos casos anuais (Direcao-Geral da Saude [DGS], 2016). Nao se trata de uma Unica doenca,
mas de um vasto leque de doencas diferentes, com diferentes manifestacoes, tratamentos
e prognosticos, que podem surgir em qualquer pessoa, de qualquer idade e em qualquer
local do corpo. As doencas oncologicas tém origem na alteracao genética de uma Unica
célula, que sofre um crescimento anormal e desorganizado que resulta, na maioria das vezes,
na formacao de uma massa - tumor (World Health Organization [WHO], 2018). Sabe-se,
também, que os fatores genéticos e ambientais podem concorrer para a génese do cancro,

mas na maioria dos casos a causa € desconhecida (WHO, 2018).

A base de dados do Global Cancer Observatory - GLOBOCAN 2018 - reporta 18,1 milhdes de
novos casos de cancro e 9,6 milhdes de mortes pela doenca no ano de 2018 em todo o mundo,
reforcando ainda que o cancro é causa de morbilidade e mortalidade, independentemente
do nivel de desenvolvimento humano e econémico do pais (Bray et al., 2018). A escala
europeia, falamos em 3,7 milhdes de novos casos de cancro por ano, tendo sido responsavel
por 8,2 milhdes de mortes em 2012 (WHO, 2018).
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Em Portugal, os dados estatisticos relativos as doencas oncologicas estao mais desfasados
no tempo que na realidade internacional. O relatorio de Estatisticas de Saide de 2017 do
Instituto Nacional de Estatistica (INE) faz uma breve mencao a doenca oncologica, referindo
que os tumores malignos foram, em 2017, uma das duas principais causas basicas de morte
em Portugal, representando 25% do total de dbitos, com um aumento de 0,5% em relacao a
2016 (INE, 2019). Concomitantemente, o Registo Oncologico Nacional (RON) - que resulta da
conjugacao dos dados dos Registos Oncologicos Regionais do Norte (RORENO), Centro (ROR-
Centro), Sul (ROR-Sul) e Acores (RORA) - apresentou o seu relatério em 2016 com dados
estatisticos relativos a 2010, onde reporta 46 724 novos casos de cancro em Portugal, o que

representa um aumento de 4,5% de casos registados em relacao a 2009 (RON, 2016).

Atualmente, a doenca oncoldgica é considerada uma doenca crdénica, que pode atingir
qualquer faixa etaria. Apesar de cada vez mais prevalente, a sua complexidade faz com que
o cancro pediatrico seja encarado como um evento inesperado pelo facto de a sua origem
nao se poderem relacionar fatores ambientais ou estilos de vida (WHO, 2018). Dados
recentes sugerem que aproximadamente 10% das criancas com cancro terdao uma
predisposicao genética, mas ainda é necessaria investigacdo neste campo para tirar
conclusoes validas (WHO, 2018).

O termo cancro pediatrico € mais comummente utilizado para designar toda a doenca
oncologica que surge em criancas com menos de 18 anos (WHO, 2018), definicao que iremos
adotar no quadro concetual deste estudo. Os seus subtipos e sintomatologia sao,
habitualmente, invulgares nos adultos (Steliarova-Foucher et al., 2015) o que, aliado a
especificidade dos processos biologicos e psicologicos do desenvolvimento infantil, aumenta
a exigéncia da abordagem a esta doenca. Os tipos de cancro mais frequentes nas criancas e
adolescentes sao leucemias, tumores do Sistema Nervoso Central (SNC), linfomas e
neuroblastomas (Steliarova-Foucher et al., 2015; WHO, 2018), que ocorrem desde o

nascimento até a adolescéncia, sendo que 35% ocorre nos primeiros cinco anos de vida.

Do ponto de vista epidemiologico, o cancro pediatrico, em termos absolutos, € raro. Na
Europa estima-se que os casos de cancro infantil representem 0,5% dos casos de cancro da
populacao (Steliarova-Foucher et al., 2015) registando-se uma média de 35 000 novos casos
todos os anos (European Society of Paediatric Oncology [SIOPE], 2015). Em Portugal, o
Registo Oncoldgico Pediatrico Portugués (ROPP) tem ainda poucos dados documentados.
Apesar de ter sido decretado pela Assembleia da RepuUblica, através do Decreto-lei n°
53/2017 de 14 de Julho (2017), a criacao do RON - do qual faria parte o ROPP -, os Gltimos
dados oficiais para a populacdo portuguesa sdo referentes a 2005, e registam uma incidéncia
de 370 novos casos/100 000 habitantes/ano, mantendo maior representatividade nas
leucemias, linfomas e tumores do SNC (RON, 2005 citado por Portal de Informacao Portugués
de Oncologia Pediatrica [PIPOP], 2019). A luz do exposto, existem dados nacionais mais

recentes, mas ainda nao publicados, sobre a incidéncia e sobrevivéncia da populacao
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oncoldgica pediatrica com menos de 15 anos, entre 2014 e 2016, inclusive. Estes dados foram
divulgados na reunidao do GRELL - Group for Cancer Epidemiology and Registration in Latin
Language Countries - 2019, que decorreu em Lisboa, revelando um total de 762 novos casos
diagnosticados no triénio, com uma incidéncia de 171,88 por milhao, com maior prevaléncia
no sexo masculino e nas faixas etarias dos um aos quatro anos (34,1%) e dos 10 aos 14 anos
(32%) (Caldas et al., 2019). Nesta comunicacao, foi relatado que as leucemias, tumores do
SNC e linfomas mantém-se como os tipos de cancros mais comuns e o estudo conclui que a
incidéncia de cancro pediatrico no nosso pais € maior do que noutras populacoes
internacionais, embora com percentagens de sobrevivéncia para os trés tipos de tumores

mais prevalentes muito semelhantes aos de outros paises europeus (Caldas et al., 2019).

De uma outra perspetiva, e apesar da taxa de sobrevivéncia a cinco anos estar acima dos
80% (SIOPE, 2015; WHO, 2018), os sobreviventes tém um risco de mortalidade oito a 11 vezes
maior que a populacao sem doenca, uma probabilidade quatro vezes maior de surgir novo
cancro, e 90% sofrem de algum tipo de sequela da doenca ou do tratamento (Steliarova-
Foucher et al., 2015). Assim, apesar de raro, o cancro pediatrico deve ser considerado um
problema de salde publica major e de grande impacto (SIOPE, 2015). Estas afirmacoes
reforcam a necessidade de uma abordagem clinica multidisciplinar - que tem dado largos e
importantes passos na direcao do tratamento e cura - mas que requer, também, intervencao
politica e social devidamente planeada e organizada, que se estenda para além das

instituicoes de saude de primeira linha.

1.2. O enfermeiro no contexto da oncologia pediatrica

No seu exercicio profissional, o enfermeiro tem de ponderar uma série de variaveis
complexas em simultaneo: equacionar-se a si proprio enquanto pessoa e profissional, e
equacionar o contexto e o objeto da sua acao, com as suas caracteristicas préprias (Briga,
2010). Varios autores (Benner, 2005; Colliére, 1989 & Phaneuf, 2005 citado por Briga, 2010)
designam esta capacidade dinamica de resposta como competéncia, a qual se afirma na
complexidade das situacdes reais em que a pessoa € capaz de utilizar os conhecimentos de
uma forma pertinente, adequada, eficaz e responsavel. “Se a combinacdo dos saberes
cientificos, organizacionais e técnicos € necessaria para o tratamento da doenca, as
qualidades pessoais do enfermeiro, nomeadamente a empatia, sao imprescindiveis para
cuidar a pessoa” (Briga, 2010, p. 20). Assim, assentar num modelo educacional que procure
ndo s6 a aquisicdio de conhecimentos e habilidades técnicas, mas que associe as

competéncias sociais e éticas, que se contextualize numa sociedade contemporanea e
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multicultural em constante mudanca como aquela em que vivemos, seria uma importante

mudanca de paradigma na formacao continua do enfermeiro.

O EOP tem testemunhado mudancas muito significativas no tratamento a crianca com cancro,
gracas a evolucao tecnologica e farmacéutica, a crescente complexidade e intensidade dos
protocolos terapéuticos, mas também pela possibilidade de tratamento das criancas em
regime de ambulatorio ou até domiciliario (Association of Pediatric Oncology Nurses [APON],
2000 citado por Forte, 2001). A enfermagem tornou-se parte integrante e ativa nos grupos
cooperativos oncolégicos nos anos 70 na América do Norte, e nos anos 80 na Europa (Harrigo
et al., 1994 citado por Landier, Leonard & Ruccione, 2013). Um grupo de enfermeiros
americanos que exerciam funcoes em areas de oncologia pediatrica decidiram formar uma
organizacao para a sua subespecialidade, tendo criado em 1976 a APHON - Association of
Pediatric Hematology/Oncology Nurses - (Green, 1985 citado por Forte, 2001), a qual veio
contribuir para o ensino e apoio a esta classe profissional, que é continuamente desafiada
com a tarefa, nao apenas de administrar e monitorizar tratamentos complexos, como
também de interpretar o plano de tratamento de cada crianca e familia, sempre tendo em

conta as suas caracteristicas pessoais e desenvolvimentais (Buetto, 2009; Forte, 2001).

Para a crianca e familia, quanto maior o seu conhecimento sobre o diagnostico e o plano de
tratamento previsto, e quanto mais incluidos se sentirem em todo o processo, melhor sera
a sua colaboracao nos cuidados (Paro, Paro & Ferreira, 2005) e a transicao de salde-doenca
sera vivida com mais tranquilidade e confianca (Soriano & Maia, 2010). O contributo-chave
do EOP neste percurso assenta precisamente nas intervencdes de suporte e capacitacao da
crianca e dos pais - uma intervencao reconhecida como responsabilidade-core do EOP e o
mais importante fator facilitador do coping parental e da crianca/jovem, promotor da sua
resiliéncia e do seu bem-estar (Landier et al., 2016; Rodgers et al., 2018; Walker, Wright,
Curry et al., 1993, Kelly & Porock, 2005, APON, 2007 citado por Landier et al., 2013;). Pelas
oportunidades de contacto frequentes e pelo acompanhamento que faz a crianca e familia
em todas as fases do processo da doenca oncoldgica, o EOP torna-se um elemento essencial
nos cuidados de suporte e um dos principais veiculos de transmissao de informacao (Buetto,
2009; Kerr et al., 2004). Assim, o primeiro encontro € sempre um momento-chave para o
estabelecimento do vinculo entre a equipa prestadora de cuidados e a crianca e familia,
bem como para o sucesso dos proprios cuidados desenvolvidos. E fulcral beneficiar de todas
as ocasioes para estabelecer uma relacao terapéutica com a crianca e a familia, incluindo-
0s no processo e valorizando as suas dividas e receios - “both need to feel appreciated and
know that the medical and nursing staff considers them as partners in the ‘Care Team’,
playing a vital role in helping the child through the disease” (SIOPE, 2009 p. 22-23). Ainda,
considerando a evidéncia de que a literacia em salde, apesar de ainda inadequada, esta em
franca ascensao, numa era em que o dominio tecnoldgico potencia a difusdao da informacao,
torna-se evidente a necessidade - e oportunidade - de utilizar estratégias que capacitem os
cuidadores em oncologia pediatrica a gerirem o processo terapéutico (Ferreira, 2019):
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It does not matter what treatment, side effects, or procedures are taught, or
whether the information is given through a handwritten instruction sheet or
on the Internet. What is important is that nurses continue to value the
importance of empowering patients and families with knowledge and skills
(Forte, 2001, p.162).

Neste sentido, considera-se que “um modelo de cuidado clinico, individual, curativo,
hospitalar e tecnicamente sofisticado € ineficaz na area da oncologia pediatrica” (Lima 1990
citado por Paro et al, 2005, p. 155) devendo dar lugar a um paradigma de trabalho em equipa
interdisciplinar capaz de compreender a crianca com cancro na sua dimensado clinica,
desenvolvimental, familiar, ambiental, emocional e cultural (Lima 1990 citado por Paro et
al., 2005). Estas caracteristicas vao de encontro ao modelo de Cuidado Centrado na Familia
(CCF), emergido em 1987 e adotado no seguimento de estudos sobre a vinculacao e os efeitos
traumaticos da separacao das criancas durante a Segunda Guerra Mundial, através dos quais
se compreendeu o efeito benéfico da presenca e do afeto dos pais (Franco, 2018). Em 1988,
Anne Casey sedimentou esta ideologia, defendendo a parceria de cuidados e a conviccao de
que todas as pessoas sao capazes de aprender e se tornarem mais competentes, e que as
criancas, saudaveis ou doentes, seriam melhor cuidadas pela sua familia, sendo devidamente
apoiadas por profissionais de saude sempre que necessario (Casey, 1988 citado por Farrel,
1992; Hockenberry, 2006 citado por Ordem dos Enfermeiros, 2011).

O CCF pode ser interpretado como um método de prestacao de cuidados e uma filosofia, na
medida em que valoriza o papel vital da familia em garantir a salide e o bem-estar da crianca,
e sugere planear e gerir a rotina familiar em torno da prestacao de cuidados, fomentando a
parceria entre todos os membros da familia (Shields et al., 2012 citado por Smith, Swallow
& Coyne, 2015). Apesar de nao existir uma definicao exata de CCF, um grupo de peritos
chegou a um consenso sobre a sua descricao:

Family-Centered Care assures the health and well-being of children and their
families through a respectful family-professional partnership. It honors the
strengths, cultures, traditions and expertise that everyone brings to this
relationship. Family-Centered Care is the standard of practice which results in
high quality services (Arango, 2011, p. 97).

O modelo de CCF preconiza que sejam tidas em conta algumas orientacdes fundamentais
(Farrel, 1992; Franco, 2018; Kuo et al., 2012; Ordem dos Enfermeiros, 2011; Salvador,
Crespo, Santos & Barros, 2016):

- A negociacao e parceria entre pais e profissionais de salde;

- 0 reconhecimento e valorizacdo das capacidades da familia;

- A partilha de informacao, clara e objetiva, entre os profissionais de salde e as
familias;

- O respeito e adequacado a diversidade cultural, étnica e socioecondmica das

familias, atendendo as suas necessidades, desejos, prioridades e preferéncias;
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- A flexibilidade e personalizacdo das politicas de cuidados em prol da resposta mais
eficaz as necessidades reais de cada crianca e de cada familia e
- 0 ensino, suporte e supervisao sempre que necessario em todas as fases do

processo de desenvolvimento ou de doenca.

Neste nivel de participacGo, o relacionamento que se estabelece entre
enfermeiros e pais é um relacionamento com status igual, ou seja, de ‘igual
para igual’, com vista a um objetivo comum que é o bem-estar da crianca e
familia. A comunicacdo estabelecida entre enfermeiros e pais/familia é uma
comunicacdo aberta onde ocorre uma negociacdo de papéis e identificacdo das
necessidades de apoio. Os pais tornam-se cada vez mais conhecedores e
qualificados assumindo o papel de cuidadores primdrios, ao passo que 0s
enfermeiros se assumem cada vez mais como facilitadores, supervisores e
conselheiros, tendo sempre em mente a familia como um todo e assegurando
periodos de repouso e descanso para os pais e familia no qual ele assume a
prestacdo dos cuidados. A informacdGo, conhecimento, potencialidade e
capacidades da familia fazem a diferenca neste nivel de participacGo de
cuidados (Hutcthfield, 1999 & Smith et al, 2006 citado por Pedro, 2009, p. 53).

Atualmente, o CCF é um critério de qualidade dos cuidados, reconhecido por varias
entidades como nuclear a salde do utente, a sua satisfacdo e a eficacia dos cuidados
(Institute of Medicine, 2001, American Academy of Pediatrics Committee on Hospital Care,
2003, Stange et al., 2010 e US Department of Human Services, 2011 citado por Kuo et al.,
2012), sendo amplamente recomendado como pratica ideal de prestacao de cuidados de
saude pediatricos, adotado em varias unidades pediatricas (Kuo et al., 2012; Kazak et al.,
2009 citado por Salvador et al., 2016; Rosenbaum, King, Law, King & Evans, 1998 citado por
Salvador et al., 2016) e, especificamente, nos servicos de oncologia (Dix et al., 2009, Klassen
et al., 2009 citado por Salvador et al., 2016). Inclusive, a sua implementacao ja demonstrou
beneficios comprovados em varios estudos (Amador, Reichert, Lima & Collet, 2013; Kuo et
al., 2012), como um menor indice de hospitalizacoes, reducdo dos custos hospitalares,
progressos na terapéutica utilizada, menor nimero de necessidades nao identificadas,
rentabilizacao dos servicos de salde e maior empoderamento e melhoria da salde fisica e

mental das criancas e seus cuidadores.

O sucesso do CCF depende da capacidade do enfermeiro em identificar claramente qual o
seu papel face a determinado problema de salde, desenvolvendo uma abordagem flexivel
no cuidado a crianca, assente numa relacao de parceria que se revela, cada vez mais, uma

ferramenta valiosa no planeamento, intervencao e avaliacao desse cuidado.
A base do modelo é o sentimento de negociacéo e respeito pelo desejo da
familia, pois se os pais se sentem inaptos para o cuidado ou nGo demonstram

vontade, a sua decis@o deve ser respeitada e o enfermeiro dd continuidade
aos cuidados a crianca (Almeida, 2001 citado por Sousa, 2012, p.43).

26



1.3. Os pais no contexto da oncologia pediatrica

Um olhar pela historia permite-nos concluir que a figura dos pais como agentes de mudanca
no desenvolvimento da crianca nao € recente. Sempre lhes foi atribuido “o papel de
cuidadores e educadores, sendo o seio da familia o local principal de desenvolvimento e
socializacao dos filhos” (Lopes, 2011, p. 15), imagem que se foi construindo e sedimentando
ao longo do tempo. Os pais sdao a maior influéncia na modelagem da cognicdo e do
comportamento da crianca (Cudmore, 2012), e a relacao harmoniosa e responsiva entre pais
e filhos € fulcral para o desenvolvimento saudavel de qualquer crianca (Mayes, Rutherford,
Suchman & Close, 2012).

A parentalidade é uma das tarefas mais significativas e gratificantes da vida
dos pais, ainda que seja também uma das mais exigentes e desafiantes.
Continuamente, os pais sGo confrontados com diversos stressores associados a
prestacdo de cuidados que desafiam a sua capacidade de adaptacéo individual,
podendo influenciar também a qualidade da prestacdGo de cuidados e,
consequentemente, a adaptacd@o sdcio-emocional dos seus filhos. Quando as
tarefas normativas da parentalidade acrescem tarefas associadas ao
diagnodstico e tratamento de uma condicdo crénica de saude de um filho, os
desafios colocados a adaptacdo individual e familiar e a realizacéo eficaz da
parentalidade sdo consideravelmente superiores (Canavarro, Bullinger &
Moreira, 2001, para.1).

E neste contexto que se enquadra o modelo socioecoldgico patenteado por Kazak em 1989,
que apresenta a adaptacao a doenca cronica como um processo dinamico, dependente das
caracteristicas da doenca mas também, e sobretudo, da relacdo entre a crianca, a familia
e o0 meio envolvente, e influenciada pelas crencas e percecoes individuais que os membros
partilham enquanto familia (Evangelho, 2017). Assim, a familia tem vindo a merecer
destaque na literatura como sendo determinante na adaptacdo da crianca a doenca cronica
(Knafl, Knafl, Gallo & Angst, 2007, Misko & Bousso, 2007 e Ogle, 2006 citado por Evangelho,
2017), estando as dificuldades no ajuste e aceitacao por parte da crianca mais relacionadas
com a dinamica familiar do que com a presenca da condicao cronica (Lewis & Khaw, 1982

citado por Evangelho, 2017).

Na perspetiva de Meleis, Sawyer, Im, Messias e Schumacher (2000) - cujo estudo de centenas
de pessoas revelou que teriam em comum a vivéncia de processos de transicdo ao longo da
vida, despoletados por eventos de crise (doenca, nascimento, morte, desemprego, etc.) - a
parentalidade pode ser vivenciada como uma transicao saudavel, podendo até conduzir ao

dominio de novas capacidades, desenvolvimento de estratégias de coping e reconstrucao da
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identidade. Porém, caso se verifique um evento de crise, este pode ser o gatilho de uma

transicao mais desafiante e fraturar a estrutura familiar (Silva, 2009).

“Para intervir num processo de transicdo € necessario conhecer as condicées sob as
quais ela acontece. Assim como para compreender as reacdes da pessoa a transicao é
necessario conhecer essa pessoa e as suas circunstancias” (Silva, 2009, p. 36). Na sua
investigacao, Meleis et al. (2000) estudaram os fenomenos de transicao em pais de criangas
com doenca cronica (especificamente com cardiopatia congénita, mas que reflete a vivéncia
de um diagnostico crénico e inesperado num filho) e em familias prestadoras de cuidados a
pessoas submetidas a quimioterapia (QT), entre outros. Neste sentido, consideramos que
Teoria das Transicoes de Meleis se adequa a tematica desta investigacao em geral, e a
vivéncia parental na doenca oncologica em particular abordada neste subcapitulo, pelo que

nos debrucaremos sobre ela em seguida.

A transicao é ja considerada um conceito central na enfermagem, sendo os enfermeiros os
principais cuidadores das pessoas que vivenciam uma transicao, atendendo as mudancas que
isso provoca no quotidiano das mesmas (Meleis et al., 2000). Ainda, sao os enfermeiros que
acompanham as pessoas nas transicoes esperadas ou iminentes, facilitando a aquisicao de
novas habilidades relacionadas com as experiéncias de salude e doenca (Meleis et al., 2000;
Silva, 2009). A transicdo é melhor compreendida na sua definicao original: “transitions are
both a result of and result in change in lives, health, relationships, and environments”
(Meleis et al., 2000, p. 12), o que traduz que uma pessoa pode viver diferentes transicoes
ao mesmo tempo e o resultado final de cada uma delas dependera do significado e prioridade
que a propria pessoa lhes atribuir. “A natureza complexa e multidimensional das transicoes
permite que se possa considerar que cada uma delas tem um caracter particular e um

resultado irrepetivel” (Silva, 2009, p. 37).

Ser pai/mae de uma crianca com cancro traduz-se numa enorme mudanca biografica, na
medida em que requer uma redefinicdo da identidade da pessoa, enquanto individuo e
enquanto pai/mae. O diagndstico passa a ser um evento de crise com impacto nos pais que,
apesar de ndo estarem doentes, vivenciam muitas das consequéncias da doenca cronica,
com perturbacdes na vida do dia-a-dia, compromisso do papel parental e alteracao (e
deterioracao) da sua qualidade de vida (Young, Dixon-Woods & Heney, 2002). A necessidade
de proximidade com a crianca, fruto da relacao de vinculacao e da importancia da presenca
dos pais no conforto do filho, tem efeitos benéficos quer para a vivéncia da doenca por parte
da crianca, quer para que os pais se sintam capazes de participar ativamente na recuperacao
dos seus filhos. Contudo, alguns investigadores associam esta experiéncia de proximidade a
uma consequente ansiedade ou anglstia da separacdo, defendendo que a presenca
constante junto dos filhos é também uma obrigacdo socialmente imposta, que pode tornar-
se indesejavel ou mesmo disfuncional para a estrutura familiar e relacao de vinculacao pais-
filho (Streisand, Branieki, Tercyak & Kazak, 2001; Patistea, Makrodimitri & Panteli, 2000
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citado por Young et al., 2002). E igualmente importante referir que, habitualmente, um dos
pais se torna o cuidador principal, sob o qual recai a maior permanéncia junto da crianca e

maior carga de cuidados, sendo fulcral compreender a esséncia deste cuidador, que implica

. ndo so percebé-lo como um ser que cuida, mas que também precisa ser
cuidado, pois seus sentimentos ficam fragilizados pela doenca da crianca, sua
rotina é modificada para exercer as atividades que antes ndo existiam, e
necessita se afastar dos outros membros da familia, da casa, do trabalho e dos
amigos (Amador et al., 2013, p. 543).

Todas as mudancas que um processo de saude/doenca implica, requerem a articulacdo de
varios mecanismos intrinsecos a pessoa - psicoldgicos, emocionais, familiares, sociais - que
vao ditar como sera vivida esta transicao. Mesmo que uma crianca recupere da doenca, os
seus pais serao sempre os pais de um “sobrevivente” de cancro, que aprenderam a viver
com uma identidade alterada e com a percecao subconsciente de que nao foram capazes de
cumprir a obrigacao fundamental de proteger o seu filho. Ao procurarem as causas da doenca
do filho e refletirem sobre a sua culpabilidade na mesma, alguns tém dificuldade em se
reafirmar como pais. Assim, compreender e incorporar as perspetivas dos pais no modo como
nos debrucamos sobre a sua situacao alerta-nos para a necessidade de identificar as
competéncias e momentos-chave para intervir, bem como de os apoiar de forma a que
cumpram os seus papéis e se sintam de novo pais capazes e adequados no cuidado aos seus
filhos (Young et al., 2002). E o EOP tem, desde o primeiro contacto, o lugar privilegiado

para identificar essas necessidades e delinear um acompanhamento eficaz e personalizado.

Da investigacdo de Meleis et al. (2000) surgiu um quadro tedrico assente em seis
propriedades major identificadas através da analise aprofundada e comparativa dos cinco
estudos que integraram a investigacao. As relacdes estabelecidas pelos autores entre essas
propriedades foram por nos adaptadas e representadas na Figura 1, estabelecendo um
paralelismo, empirico e fundamentado em evidéncia, com a real vivéncia da parentalidade
na doenca oncoldgica pediatrica que, na nossa opinidao, permite transmitir uma imagem

global de como pode decorrer este processo de adaptacao.
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FIGURA 1: Transicoes: teoria de médio alcance aplicada a parentalidade na doenca oncoldgica
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- Estereotipos e preconceitos
- Estigma social
- Discriminacao
- Obrigacao de “proximidade”

Indicadores de Processo

Sentir-se ligado:
- Manter rede de apoio (amigos,
familia e equipa de salde)

Interacao:
- Manter interacao com pares,
familiares e equipa de saude;
- Interagir com grupos de pais
de criancas com cancro;

Localizacao:
- Desprender-se da vida do
passado e enfrentar os desafios
das varias etapas da doenca;
- Situar-se no tempo, espaco e
nas relacoes

Confianca e Coping
- Choque/negacao, atribuicao
de significado, confronto com
a realidade e estabelecimento
novas perspetivas de futuro;
- Autoconfianca na sua
capacidade para gerir o
processo de doenca;
- Evitar pensamentos negativos:
“One day at a time”

I

Indicadores de Resultado

Mestria:
- Sensacao de bem-estar
com o papel desempenhado;
- Dominio dos novos
conhecimentos e habilidades;
- Capacidade de suportar e
gerir o stress;

Identidade flexivel e
integrada:
- Relagbes saudaveis;
- Estabilidade familiar;
- Reformulacéo de papéis;
- Autonomia e diminuicao
contato com a equipa de satde

TERAPEUTICAS DE ENFERMAGEM

As terapéuticas de enfermagem devem ser entendidas como uma

acao continua no
proporcionando conhecimento e capacidade aqueles que o
vivenciam, desencadeando respostas positivas as transicoes,
capazes de restabelecer a sensacao de bem-estar e estabilidade.

decorrer

do processo de transicao,

Fonte: Adaptado de Guimaraes e Silva, 2016; Meleis et al., 2000; Mckenzie e Curle, 2012; Silva, 2009;
Wolf, 2019; Young et al., 2002; Wong e Chan, 2005 citado por Mckenzie e Curle, 2012; Yeh, 2003 citado

por Mckenzie e Curle, 2012.
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1.3.1. O percurso ap6s o diagnodstico

O diagnéstico de cancro num filho € um momento critico na vida dos pais, coberto de uma
carga emocional e exigéncia francamente conhecidas. Ao impacto fisico do diagndstico e
dos tratamentos, somam-se as consequéncias emocionais e sociais, as dificuldades laborais
e financeiras, a separacao da familia e a mudanca de rotinas que abalam qualquer estrutura
familiar (Amador et al., 2013; Anjos, Espirito Santo & Carvalho, 2015; Evangelho, 2017;
Marques, 2017; Silva, Andrade, Barbosa, Hoffman & Macedo, 2009 citado por Alves,

Comassetto, Almeida & Trezza, 2016).

Os acontecimentos que antecedem o diagnostico sao ja por si geradores de stresse. Os pais
detetam algum sinal de alerta na crianca e procuram respostas junto dos servicos de salde.
As especificidades do cancro pediatrico podem tornar o diagnostico um processo delicado,
gue recorre a procedimentos e avaliacGes de varios profissionais e especialidades médicas,
ao mesmo tempo em que a condicao clinica da crianca pode oscilar em termos de gravidade
e desconforto. Apesar de poder tornar-se um processo moroso, a realidade da oncologia
pediatrica em Portugal apresenta dados muito positivos e animadores em relacao ao tempo
de espera entre o primeiro contacto e o diagndstico’, o que tem um impacto muito
significativo no estabelecimento do plano terapéutico e na sua eficacia. Contudo, o reverso
da moeda é a exigéncia psicoldgica, emocional e a capacidade de adaptacdo que esta
agilidade no decurso dos acontecimentos requer da crianca e familia (Alves, Guirardello &
Kurashima, 2013; Inman, 2017). Em poucos dias sao confrontados com a suspeita de uma
doenca croénica grave e as criancas submetidas a procedimentos desconhecidos, por vezes
invasivos e dolorosos, num ambiente desconfortavel, onde sao abordados por varias pessoas
diferentes e bombardeados com questées numa linguagem que nao lhes é familiar. Em todas
estas fases, € pedido aos pais que assimilem toda a informacdo, tomem decisGes sobre a
salude e a vida do seu filho, que sejam capazes de gerir a sua estrutura familiar e laboral
alterada e que, apesar de tudo isto, mantenham a tranquilidade junto das criancas (Young
et al., 2002). E, assim, facil compreender porque é que o “momento em que é comunicado
o diagndstico, os dias imediatamente a seguir e antes de iniciar o tratamento constituem o
periodo mais marcante desta experiéncia” (Faulker et al., 1995 citado por Silva, 2009, p.
25), sendo precisamente “nesse momento que a enfermagem deve ter um olhar diferenciado

para essa familia” (Garcia, 2007 citado por Anjos et al., 2015, p.231).

! Por exemplo, os dados internos do relatério de monitorizacdo do Centro de Referéncia de Oncologia Pediatrica
do CHUSJ (CReOPD) revela uma mediana - valor estatistico mais significativo dado o curto periodo de tempo em
analise - de 12 dias entre o primeiro contacto com a crianca (consulta, urgéncia ou referenciacao) e a primeira
intervencao (cirurgia, radioterapia/quimioterapia ou discussao em Consulta de Grupo) (CReOPD, 2019).
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Conforme a gravidade com que se apresenta, a doenca oncoldgica pode adquirir um papel
central na vida da crianca, dos seus pais/familia e de todas as pessoas com quem convive
no seu dia-a-dia. Porém, apesar da doenca e dos condicionalismos que esta provoca, a
crianca continua a ter desejos, expectativas e planos caracteristicos da sua visao do mundo,
das prioridades e da sua nocao de futuro. Ao longo de todo o processo da doenca oncolégica,
a crianca e familia terdo de adaptar-se a varias fases com caracteristicas e limitacoes
diferentes: a necessidade de isolamento para protecao, os internamentos programados ou
agudos, os tratamentos, consultas ou exames a que sao submetidos periodicamente, as
urgéncias oncologicas, entre outros. Embora alguns momentos tenham um curso de certa
forma previsivel, todas as fases exigem da crianca e familia um reajuste constante, com
modificacao de papéis, uma definicao bem clara de prioridades e a mobilizacdo de recursos
para, por um lado manter a sua vida familiar e laboral e, por outro, dar resposta as
necessidades da crianca, quer em termos do processo terapéutico quer em termos de
acompanhamento e apoio (Marques, 2017). A forma como os pais lidam com estes desafios
determina, de certa forma, a adaptacao a este processo de transicao (Evangelho, 2017; Best,
Streisand, Catania & Kazak, 2001 citado por Alderfer et al., 2009) sendo que a reorganizacao
familiar pode ser particularmente dificil para pais mais jovens, pela fase de desenvolvimento

pessoal e do ciclo familiar em que se encontram (Salvador et al., 2016).

Feito o diagnostico e definido o plano terapéutico, chega a altura de lhe dar cumprimento.
Comeca a fase aguda (Mullan, 1985), com vindas recorrentes ao hospital, hospitalizacées
mais ou menos prolongadas, os tratamentos e o aparecimento dos primeiros efeitos
secundarios, as alteracdes da imagem e da auto-estima, numa jornada que pode demorar
meses ou anos. Esta é a fase de maior desgaste para os pais, como refletem os relatos
frequentes de pais que se sentem assoberbados com a quantidade de informacao que
recebem, frustrados quando esta é inconsistente e exaustos pela exigéncia deste processo
de aprendizagem (Canavarro et al., 2011; Rodgers et al., 2018; Svavarsdottir, 2005). Muitos
pais demonstram sintomas de depressao, impoténcia e desespero, bem como um consumo
significativo de antidepressivos (Duarte, Zanini & Nedel, 2012 citado por Anjos et al., 2015),
ndo so pela quantidade de informacao e orientagdoes de que sao alvo, mas também pelo
medo da morte e sentimento de incerteza quanto ao futuro do seu filho que fica latente
desde o diagndstico (McCubbin et al., 2002 citado por Angstrém-Brannstrém, Norberg,
Strandberg, Soderberg & Dahlqvist, 2010).

Estes pais vivem uma “preocupacao constante - preocupacao com o estado debilitado de
saude do filho, com a sua integridade fisica e psicologica, com o sofrimento que os
tratamentos infligem, com a vida normal que o filho e a familia ja ndo podem ter” (Silva,
Pires, Goncalves & Moura, 2002, p. 50). Muitas vezes, os sintomas negativos e stresse que
atingem estes cuidadores sdo consequéncia de crencas negativas que devem ser
desmistificadas desde o diagnostico de forma a influenciar de forma positiva a postura dos
pais face a este processo de doenca (Amador, Gomes, Reichert & Collet, 2013).
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Apesar de acarretar um enorme desafio, incluir o familiar no plano de cuidados faz com que
este se sinta capaz e competente para o cuidado, através da partilha e dotacdo de
conhecimentos e habilidades que permitam a tomada de decisao. Esta orientacao nos
cuidados promove o empoderamento do cuidador, que se vé a si mesmo como interveniente
ativo no cuidado a crianca (Amador, Gomes et al., 2013). Contudo, mesmo quando vivenciam
um evento de crise associado a um filho, os pais querem continuar a ser pais, reservando-se
aos enfermeiros o papel de promover e orientar este processo que, baseado na aceitacao
solida e na informacdo em tempo oportuno, aumenta a autoconfianca dos pais na sua
capacidade de gestdao das emocoes e organizacao familiar em torno desse evento (Ordem

dos Enfermeiros, 2015).

Concluido o tratamento, inicia-se a fase intermédia (Mullan, 1985), em que a doenca é
declarada em remissao. Inicialmente, as vindas ao hospital sao mais frequentes, com a
realizacdo de exames que permitem confirmar a auséncia de sinais de doenca mas,
gradualmente, o acompanhamento tende a ser mais espacado podendo, inclusive, passar a
ser realizado nos cuidados de salde primarios. Esta diferenca no acompanhamento da
crianca, apesar de ser um sinal positivo ao longo do processo, provoca nos pais a sensacao
de afastamento da equipa de salde, ficando agora a seu cargo a vigilancia permanente da
crianca. “E uma fase que pode ser vivida entre a alegria de ter chegado a uma meta e o
medo de estar afastado das suas fontes de seguranca no controle da doenca, que sao a
equipa de salde e os tratamentos” (Pinto, 2007 citado por Silva, 2009, p.25). Apesar de
estarem concluidos os tratamentos, a nocdo de “cura” como auséncia total de doenca e
retorno a uma vida “normal” é, de certa forma, uma meta inatingivel, uma vez que as
sequelas dos tratamentos podem condicionar a longo prazo a vida da crianca e da sua familia
(Schwartz, 2003 citado por Pinto, 2007). A estas alteracoes, somam-se os efeitos tardios
dos tratamentos - sobretudo QT e radioterapia - como a fadiga, perda de apetite,
emagrecimento e ansiedade (Angstrém-Brannstrom et al., 2010; Pinto, 2007), os quais
podem persistir no tempo e dificultar a reinsercao no seio familiar, comunitario e social.
Também as sequelas permanentes - como a infertilidade, défices motores ou cognitivos,
perturbacdes de crescimento, perdas de memdria, diminuicao da acuidade visual ou auditiva
(Pinto, 2007; Soriano & Maia, 2010) - podem alterar a definicao da personalidade da crianca,
a sua auto-estima e, consequentemente, ser um obstaculo no retomar de uma rotina longe

dos hospitais.

Conforme o tempo vai passando, a probabilidade de uma recaida diminui. “A pessoa
mantém-se livre de doenca . . . o que leva a admitir uma cura ou remissdo controlada, e a
confianca no futuro aumenta” (Mullan, 1985 citado por Silva, 2009, p.25) - esta é a fase
permanente. De uma forma geral, cré-se que os pais de criancas com cancro tendem a
sentir-se emocionalmente melhor e mais a-vontade com a doenca e sua envolvéncia a
medida que o tempo vai passando. Contudo, estudos mais recentes ja referem que algumas
familias lidam com esta experiéncia de doenca de forma muito complexa e oscilante
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(Svavarsdottir, 2005) pois, apesar do enorme desejo que tudo “volte ao normal”, o medo da
recaida e a incerteza do futuro estdao ainda muito presentes na crianca e familia, criando

limites muito claros nessa normalidade.

1.3.2. A educacao parental na oncologia pediatrica

A situacdo de doenca de um filho desperta nos pais uma série de necessidades,
que contemplam os dominios cognitivos, emocionais, comportamentais e das
relagbes conjugais. Estas necessidades possuem caracteristicas similares,
bdsicas e transversais a todas as culturas e contextos de doencas na crianca
(Kristjandéttir, 1991, Bragadottir, 1999, Fisher, 2001, Shields, Kristensson-
Hallstrom & O Callaghan, 2003 citado por Sousa, 2012, p.33).

Assumir o papel de cuidador de uma crianca com cancro significa enfrentar um cenario
peculiar para o qual nunca se foi preparado. As funcdes que desempenhavam desde o
nascimento da crianca - papel parental desenvolvimental - os pais somam as exigéncias de
um papel parental complexo “para satisfazer as necessidades especiais de natureza crénica”
(Sousa, 2012, p. 210), o qual pode ainda ser diferenciado em papel parental complexo
inaugural - “quando se inicia o processo, comportamento e acao de providenciar cuidados
particulares, especificos, complexos e caracteristicos de uma situacdo complexa de
natureza crénica inaugural” (Sousa, 2012, p. 210) - e papel parental complexo estabelecido,

quando este mesmo processo de comportamento ja esta instalado (Sousa, 2012).

Este € um desafio cheio de duvidas, receios e ansiedade, que tendem a esbater com o tempo
e a medida que o cuidador se familiariza com o contexto da doenca. Sao varios os estudos
(Anjos et al., 2015; Marques, 2017; Pires, 2017; Ray, 2002; Silva, 2009; Smith et al., 2015;
Sousa, 2012; Sullivan-Bolyai, Sadler, Knafl & Gilliss, 2003 citado por Amador, Reichert et al.,
2013) que se debrucam sobre as responsabilidades e necessidades inerentes a este novo
papel, que vao desde o cuidar da crianca ao suporte emocional e a reestruturacao familiar,
entre outras. Neste sentido, optamos por apresentar os dominios deste papel parental
complexo na Figura 2, resultantes de uma adaptacao de dados obtidos de varios estudos,
permitindo uma imagem global do mesmo e a compreensao da importancia e extensao da

educacao parental neste ambito.
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FIGURA 2: Papel parental complexo: um filho com cancro

( PAPEL PARENTAL COMPLEXO: UM FILHO COM CANCRO \

* Acompanhamento nas consultas;
* Vigilancia e interpretacao de sinais e sintomas, gerais e de alerta;
GESTAO DA * Resolucao de problemas e tomada de decisao;
DOENCA * Colaboracao nos cuidados em pareceria com a equipa clinica;
* Gestao e acomodacao da rotina hospitalar;
* Realizacao de procedimentos médicos/de enfermagem.

* Suporte emocional a crianga;
* Proximidade e conforto, sobretudo em eventos de crise;
CONFORTO * Preparar percurso e reinsercao social da crianca.

SUPORTE E

* Promocao da estabilidade e organizacao familiar;
MANUTENCAO * Reorganizacao do papel parental junto de outros filhos;
FAMILIAR * Satisfacao das necessidades desenvolvimentais e de satde de cada
membro da familia (marido, outros filhos ou dependentes a cargo).

_ * Promocao do bem-estar fisico, mental, emocional e espiritual;
MANUTENGAO * Manutencao das relacoes familiares e sociais;
PESSOAL * Capacidade de procurar ajuda.

* ldentificacao dos recursos de salde necessarios ou relevantes a gestao do

RECURSOS processo de doenca e regime terapéutico;

* Manutencao de relacao terapéutica e contacto com a equipa clinica;
* Procura de informacao e esclarecimentos sempre que necessario.

DE SAUDE

- >/

Fonte: Adaptado de Anjos et al., 2015; Pires, 2017; Ray, 2002; Silva, 2009; Smith et al., 2015; Sousa,
2012; Sullivan-Bolyai et al., 2003 citado por Amador, Reichert et al., 2013.

No desenrolar do processo de doenca da crianca, a familia adquire um conjunto de
conhecimentos e habilidades que permitem dar resposta a estas necessidades, que se vai
desenvolvendo a medida que as oportunidades surgem (Silva, 2009; Smith et al., 2015). O
EOP deve, entdo, estar atento a todas as situacoes que permitam o ensino e capacitacao
dos pais, sabendo que as pessoas nao integram o processo da mesma forma nem manifestam
a mesma capacidade de desempenho, por forma a construir um plano de cuidados
personalizado e adaptado as suas caracteristicas, assumindo o lugar de educador e cuidador

da crianca e da familia (Firmino & Sousa, 2013).

Sabendo que os pais sd@o os melhores prestadores de cuidados aos seus filhos, e
tendo como propdsito a promogéo e adequacdo da parentalidade em todas as
dimensées, facilitar a mudanca é da responsabilidade dos enfermeiros
pedidtricos. O seu compromisso passa pela colaboracdo com cada familia na
adaptacdo ao seu processo de saude, interagindo através do apoio, ensino,
instrucdo e treino, dotando os pais de conhecimentos e aprendizagem de
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habilidades, e capacitando-os para que possam vir a ser os melhores gestores
do regime terapéutico dos seus filhos” (Ordem dos Enfermeiros, 2015, p. 19).

Estas reflexoes sao partilhadas noutros conceitos que a literatura nos sugere em associacao
a participacao e capacitacao da familia para o processo de cuidados, como o de educacao
parental. Apesar de ser um panorama pouco em voga na realidade da investigacdo em saude
em Portugal, estando ainda mais vocacionado para a vertente da educacdao e do
comportamento, a educacao parental € um conceito amplamente usado internacionalmente
(parent education ou patient/family education), nos contextos de preparacao dos pais de
criancas com doenca complexa. Sendo a educacdao parental o nicleo desta ScR,
consideramos fundamental abordar e definir de forma concisa este conceito, enquadrando-

o na doenca oncoldgica pediatrica.

A literatura disponivel sobre esta tematica da-nos a conhecer o conceito de educacao
parental aplicada a saude ou, mais precisamente a doenca crénica / oncoldgica, segundo

varios autores:

- Patient education is a key intervention for promoting family health and
empowerment of families with a child with a chronic illness. The purpose of
patient education is to provide knowledge, skills, and increased selfawareness
so patients or their family members can use the power to act in their own self-
interests (Aujoulat d’Hoore & Deccache, 2007 citado por Kelo et al., 2013, p.1);

Processo de facultar aos pais ou outros prestadores de cuidados,
conhecimentos ou estratégias que ajudem a promover o desenvolvimento da
crianca, podendo esta intervencdo abranger os pais na sua globalidade,
independentemente das suas capacidades parentais ou problemas das criancas
(Coutinho, 2004 e Ribeiro, 2003 citado por Lopes, 2011, p. 16);

- Family education is a series of structured or non-structured experiences
designed to develop the skills, knowledge, and attitudes needed to maintain
or regain health (Blumberg, Kerns & Lewis, 1983) . . . and is a major component
of the current scope and standards of practice for pediatric oncology nurses
(Nelson & Guelcher, 2014 citado por Landier et al., 2016, p. 423).

- Parents/caregivers of newly diagnosed pediatric oncology patients require
specialized education (patient/family education) in order to provide ongoing
care for these children at home . . . This education typically includes
information about the child’s diagnosis and treatment, and may require
parents/caregivers to master new and challenging cognitive and technical skills,
such as central line care, management of complex home medication regimens,
and ongoing assessment for potential life-threatening complications that
require immediate medical intervention (Haugen et al., 2016, p. 405).

Com base nestas definicdes, podemos assumir que a educacado parental reline em si um
conjunto de conhecimentos e capacidades em varios dominios da doenca e do cuidar que
devem ser fornecidos aos pais para que estes sejam capazes de cuidar do seu filho em casa,
com seguranca. Tendo o EOP o papel privilegiado de estar presente junto da crianca e da
familia durante longos periodos de tempo e nas varias fases da doenca, é nele que se

concentrara grande parte desta dotacao dos pais, pelas oportunidades de que dispde e pelo
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facto de varias areas de conhecimento que devem ser abordadas serem do dominio do

enfermeiro e dos cuidados de enfermagem.

Empowering patient education is not new, but few studies describe patient
education provided by pediatric nurses. Counseling of children and their
families is challenging and differs from adult education because nurses working
with children are required to understand the world of children, recognize
effects of hospitalization, and teach whole families (Gibson, Fletcher & Casey,
2003 citado por Kelo et al., 2013, p.2);

Dada a lacuna na literatura divulgada sobre a tematica da educacao parental na doenca
oncoldgica pediatrica, e tendo em conta o facto de esta estar sob a alcada do EOP,
consideramos que a realizacdo de uma ScR adquire mais relevancia na compreensao da
aplicacdo efetiva deste conceito na pratica. No estudo de Kahn et al. (2016), os peritos
inquiridos sugerem que a educacao parental deve ser padronizada, apoiando o
desenvolvimento de modelos e estratégias educacionais que permitam:

- Identificar as familias com mais necessidades educativas e de suporte;

- Alocar mais tempo as equipas de enfermagem para os contactos (domiciliarios ou
hospitalares) com a familia e

- Promover uma relacao dinamica de confianca e entreajuda entre os pais e o EOP

ou a equipa de saude.

Porém, salvaguardamos que o beneficio de ter uma educacdo parental orientada e
sistematizada ndao concorre com a possibilidade de serem utilizados métodos e técnicas
personalizadas e adequadas as caracteristicas de cada familia (Haugen, Zupanec & Landier,
2020; Landier et al., 2016).

Atualmente, a evidéncia que permite validar as intervencdes de enfermagem direcionadas
a educacao parental na crianga com cancro € limitada, assim como os relatos de como esta
é realizada nas instituicdes de oncologia pediatrica em todo o mundo (Rodgers et al., 2016;
Aburn & Gott, 2011 citado por Withycombe et al., 2016;). Assume-se que a educacao
parental assenta em trés pilares - a comunicacao eficaz, a transmissao de conhecimento e
a instrucéo e treino de habilidades especificas (Angstréom-Brannstrom et al., 2010; Blazin,
Cecchini, Habashy, Kaye & Baker, 2018; Withycombe et al., 2016) - sendo também
largamente mencionado o papel dos grupos de pais de criangas com cancro como veiculos
de informacao e fontes de experiéncia na primeira pessoa, com maior afinidade emocional

e empatia entre si (Angstrom-Brannstrom et al., 2010; Pires, 2017; Silva, 2009).

O facto de, por vezes, o fornecimento de informacao nao ser valorizado pela equipa de
saude, ora pela atitude paternalista intrinseca a esséncia do cuidar ora pela dinamica do
processo da doenca oncoldgica pediatrica, faz com que esta informacdo chegue ao
destinatario de forma confusa, desorganizada e até em momentos em que ndo sera
devidamente assimilada (Young et al., 2002). Por vezes, é ja em casa que os pais se deparam
com situacdes que lhes suscitam dividas e incertezas, tomando consciéncia de que a
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informacao nao foi retida de forma eficaz, desencadeando, consequentemente, sentimentos
de incapacidade e frustracdo. Assim, é importante investigar e refletir sobre as estratégias
capazes de otimizar esta relacao terapéutica, de forma sistematizada e equilibrada, para
que, além do conjunto de conhecimentos e habilidades, se desenvolva o empoderamento
dos cuidadores, culminando numa sensacao de pleno bem-estar e confianca no desempenho
do novo papel. “Health literacy skills without empowerment create an unnecessary
dependence on health professionals. Conversely, empowerment without health literacy
skills can lead to potentially dangerous health decisions” (Schulz & Nakamoto, 2012 citado
por Carroll, Smith & Thomson, 2015, p. 283). Mais, fomentar o desenvolvimento desta area
sera também uma mais-valia para o EOP, permitindo que este fundamente e defina a sua
intervencao de forma focada, orientada e mais adaptada as caracteristicas das pessoas alvo
do seus cuidados. Desta forma, contribui para uma transicao saudavel e bem-sucedida,
produzindo ganhos em salde e atingindo o resultado de enfermagem esperado: o de um

papel parental complexo efetivo (Sousa, 2012).
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2. ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

Com o desenvolvimento da sociedade e o aparecimento das novas tecnologias, temos
assistido a um franco crescimento da investigacdo e a maior facilidade no acesso a
informacao, o que resulta, ainda que nao proporcionalmente, numa maior literacia das
pessoas, nNos varios panoramas em geral. “A pesquisa € uma das molas propulsoras do avanco
do conhecimento, da construcdo e validacao de novas tecnologias e da formacao e
fortalecimento profissional nas diferentes areas de atuacao e trabalho” (Neves & Sousa,
2003 citado por Maagh et al., 2009, p. 326).

2.1. A pratica baseada na evidéncia

Desde a segunda metade do século XX que se tem denotado um crescimento exponencial na
producao de conhecimento na area da salde, e a investigacdo em enfermagem tem sido
reflexo deste investimento. Nunca antes o foco na transicdo da evidéncia para a pratica
esteve tao patente como agora, num esforco para compreender como melhorar a eficacia,
eficiéncia e seguranca nos cuidados e, consequentemente, melhorar os servicos de salude
(Stevens, 2013). A investigacao e procura do conhecimento fomenta a construcao da
profissao e a sua diferenciacao, assente cada vez mais num saber-ser refletido e baseado no
saber cientifico que, aliado ao dominio das ciéncias humanas e sociais, culmina na prestacao
de cuidados melhor fundamentados e orientados para atender a todas as dimensdes

intrinsecas da pessoa.

Se considerarmos a afirmacao do Institute of Medicine (1990 citado por Stevens, 2013) de
que cuidados de salde de qualidade se referem ao grau em que estes aumentam a
probabilidade de individuos e populacdes obterem os resultados de salide desejados, sendo
os cuidados consistentes com o conhecimento profissional atual, compreendemos que daqui
emerge a necessidade de os profissionais alicercarem a sua pratica na procura diaria pelo
conhecimento mais recente que lhes permita intervir no maior interesse do alvo dos seus
cuidados. Assim surge o impulso da Pratica Baseada na Evidéncia (PBE), como resposta a
lacuna entre os cuidados de salde prestados e aqueles que potencialmente trariam mais
ganhos em salde, o que requer um esforco conjunto e urgente de todos (Institute of

Medicine, 2001 citado por Stevens, 2013).
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A PBE - surgida na década de 80 e inicialmente chamada de Medicina Baseada na Evidéncia
pois descrevia a aprendizagem centrada nos problemas - tem sido definida como “o uso
consciente, explicito e criterioso da melhor e mais atual evidéncia de pesquisa na tomada
de decisoes clinicas sobre o cuidado de pacientes” (Sackett, Straus, Richardson, Rosenberg
& Haynes, 2000 citado por Sampaio & Mancini, 2007, p. 84). O seu processo € transversal a
todos os profissionais de salude mas detém as especificidades caracteristicas de cada area
de atuacao, que variam consoante a necessidade de informacao, o publico-alvo, o contexto
do cuidado ou outras circunstancias que influenciem a tomada de decisdo. Quando a pratica
da enfermagem é baseada na evidéncia, atinge-se um patamar mais elevado na qualidade
dos cuidados, ha ganhos em salde, uma reducao dos custos de salde e um aumento da
satisfacao dos enfermeiros no seu desempenho, quando em comparacao com abordagens

mais tradicionais (Melnyk, Fineout-Overholt, Stillwell & Wiliamson, 2010).

E notoério o aumento exponencial da producdo de conhecimento na Ultima década, com
milhares de artigos publicados por ano na area da salde, o que reforca a necessidade de
analisar o conteldo e aplicabilidade destes estudos, e de promover a sua difusdao e
acessibilidade. Assim, e consequentemente, a medida que a PBE foi ganhando terreno, um
nimero crescente de estudos de revisdo tem sido publicado, o que resultou também numa
infinidade de terminologias que, apesar de terem diferentes designacdes, partilham
caracteristicas essenciais, sobretudo na recolha, avaliacao e apresentacao dos resultados de
pesquisa. Um estudo de revisao disponibiliza um resumo das evidéncias relacionadas a uma
intervencao especifica, mediante uma estratégia de pesquisa sistematizada, uma apreciacao
critica e a sintese da informacao selecionada (Fortin, 2009). Ao sintetizarem, de forma clara
e explicita, todos os estudos sobre determinada intervencao, as revisoes sistematicas da
literatura (RSL) permitem conhecer um leque maior de resultados relevantes ao invés de
limitar as conclusdes a analise de apenas alguns artigos (Sampaio & Mancini, 2007). Os
estudos de revisdo podem ser RSL com ou sem meta-analise, revisdes rapidas, revisdes
integrativas da literatura e revisées narrativas da literatura (Anderson, Allen, Peckham &
Goodwin, 2008), e tanto estes como os métodos de revisao mais qualitativos ou mais extensos

sdo Uteis se responderem a questdo de investigacao que lhes deram origem.

2.2. Estudos de revisdo - a scoping review

0 rapido aumento da producao e acessibilidade a estudos primarios faz com que a producao

de estudos de revisao também aumente e, face as varias formas de evidéncia e as diferentes
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questodes de investigacdo existentes, é necessario o desenvolvimento de novas abordagens
que sintetizem a evidéncia com maior rigor. Em 2009, Grant e Booth (citado por Peters et
al., 2015) identificaram 14 tipos diferentes de métodos de revisao, sendo a ScR - também
denominada de revisao de mapeamento - um deles, vista como um tipo de estudo que pode
descrever com mais detalhe o alcance da evidéncia em areas especificas da investigacao,
fornecendo um mecanismo de resumo e disseminacdo dessa evidéncia para leitores que, de
outra forma, ndo lhe teriam acesso podendo, assim, ser concebida como um método por si
so (Arksey & O'Malley, 2005).

A ScR ainda é considerada um método recente, pelo que nao existe uma definicao universal
ou forma estandardizada de a desenvolver (Andersen et al., 2008; Davis, Drey & Gould,
2009). A sua estrutura foi proposta inicialmente por Arksey e O’Malley em 2005, tendo sido
aperfeicoada ao longo do tempo até as orientacoes de Peters et al. (2017) do JBI®,

revalidadas em 2020, as quais iremos seguir no desenvolvimento desta dissertacao.

A semelhanca da RSL, a ScR segue um processo estruturado e previamente definido. O seu
objetivo, contudo, nao é encontrar a melhor evidéncia cientifica, mas mapear toda a
evidéncia existente sobre um determinado objeto de investigacao (Peters et al., 2015). Esta
metodologia envolve o desenvolvimento, assimilacdo e sintese de uma ampla pesquisa de
evidéncia realizada em fontes multidisciplinares, que incluem estudos de investigacao,
estudos consultivos, consensos e opinides de peritos e literatura cinzenta, contribuindo para
uma maior clareza conceptual sobre esse campo especifico de evidéncia (Davis et al., 2009;
JBI, 2020). Uma ScR pode explicar as origens da investigacao sobre determinado tépico,
analisar o seu desenvolvimento cronologico e relatar onde foi realizada e porqué (Anderson
et al., 2008).

Um ponto especialmente importante é que a ScR pode basear-se em dados de qualquer fonte
de evidéncia e metodologia de pesquisa, nao se restringindo a estudos com determinado
desenho (JBI, 2020). Tal faz com que as ScR estejam sujeitas as limitacoes de qualquer
revisao, bem como a probabilidade de viés na interpretacdao do assunto por parte dos
investigadores, pelo que estes sdo acompanhados ao longo do processo, sendo também feita
uma revisao por pares do produto final por forma a evitar esse viés (Anderson et al., 2008;
JBI, 2020).

A ScR é usada como método de reconhecimento de um objeto de estudo que ainda nao foi
revisto de forma compreensivel, ou que tem uma dimensdo tao abrangente, complexa e
heterogénea que nao permite uma revisdao sistematica rigorosa (Davis et al., 2009).
Idealmente, uma ScR deve considerar todo o tipo de artigos, publicados e nao publicados,
pelo que a estratégia de pesquisa deve envolver diferentes fontes de evidéncia: bases de
dados eletronicas, referéncias bibliograficas, pesquisa manual nos principais jornais e redes

existentes, organizacdes e conferéncias relevantes e consensos de peritos (Arksey & O'Malley,
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2005). De uma forma geral, os propositos para levar a cabo uma ScR sao (Arksey e O'Malley,
2005; Munn et al., 2018):

- Identificar a extensao e natureza da pesquisa numa determinada area de investigacao;

- Clarificar conceitos-chave ou definicoes da literatura;

- Examinar a forma como a investigacdo numa determinada area é conduzida;

- Determinar se sera (til realizar uma revisao sistematica completa;

- Identificar as caracteristicas-chave ou fatores relacionados com um determinado
conceito;

- Identificar as lacunas da literatura existente e

- Resumir e disseminar os resultados da pesquisa a realizar.

Da nossa interpretacao deste quadro tedrico, o dominio que esta na base desta dissertacao
inclui-se nestas premissas. A oncologia pediatrica tem sido uma area de investigacdo em
franca expansdo, mas os estudos sobre a intervencao na vivéncia do processo de doenca
ainda sao uma vertente aparentemente pouco explorada ou pouco disseminada entre a
comunidade cientifica. Na nossa opinidao, explorar a evidéncia existente nesta area,
sobretudo a mais direcionada a concretizacao da educacao parental, seria um contributo
para a identificacdo quer do estado da arte sobre esta intervencao, quer das lacunas no
conhecimento e implementacao da mesma, orientando e justificando o investimento futuro

em investigacdes direcionadas para vertentes especificas da educacao parental.

2.3. O modelo JBI®

O JBI® é uma organizacao internacional sem fins lucrativos que conta com mais de 70
entidades colaboradoras em todo o mundo. A sua missao assenta na melhoria global dos
resultados de salde, investigando e disseminando recursos, ferramentas e publicacoes
associadas a PBE (JBI, 2020). O seu principal papel é converter a evidéncia cientifica em
cuidados efetivos na pratica diaria, sendo um dos seus pontos fortes a conducao de revisoes
sistematicas que refletem uma abordagem ampla e inclusiva da investigacdao, e acomodam

varias questoes e diversos desenhos de estudos (JBI, 2020).

0 JBI® encara a revisao sistematica e a sintese de evidéncias como o nlcleo da PBE (Peters
et al., 2015). Tradicionalmente, as revisdes sistematicas agregam estudos quantitativos
sobre a eficacia de determinada condicao ou intervencdo. Porém, o JBI® também se

preocupa com a significancia, adequacao e viabilidade dos cuidados prestados, pelo que
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desenvolveu varias metodologias e processos de sintese de diferentes formas de evidéncia
que apoiassem e fundamentassem a tomada de decisao dos profissionais de salude (Peters et
al., 2015). O instituto considera os resultados de pesquisas de qualquer metodologia, desde
que rigorosas e bem projetadas, como fontes potenciais de evidéncia credivel (Peters et al.,
2015).

A semelhanca de todas as revisdes sistematicas, uma ScR deve ser um processo organizado
e rigoroso. Esta requer, pelo menos, dois revisores e deve partir de um protocolo de pesquisa
desenvolvido a priori, do qual devem constar os objetivos propostos bem como todos os
passos e orientacdes do processo de pesquisa e analise, em detalhe. “The process should be
documented in sufficient detail to enable the study to be replicated by others. This explicit
approach increases the reliability of the findings, and responds to any suggestion that the
study lacks methodological rigour” (Mays et al., 2001 citado por Arksey & O'Malley, 2005, p.
22).

A estrutura de uma ScR proposta por Arksey e O’Malley (2005) foi aprimorada pelo trabalho
de Levac, Colquhoun e O’Brien, em 2010, onde definiram com mais detalhe o que ocorre em
cada etapa do processo de revisao (Peters et al., 2017). Estas alteracdes aumentaram a
clareza e o rigor do processo de revisao, pelo que foram adotadas no desenvolvimento do
processo metodologico para realizacdo de ScR do JBI®, revalidadas no mais recente JBI®
Reviewer’s Manual (JBI, 2020; Peters et al., 2017) e as quais vamos seguir para elaboracao
desta ScR.

Por fim, consideramos importante referir que existe uma extensao recente da checklist
PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) chamada
PRISMA-ScR - desenvolvida numa parceria entre peritos em ScR e revisores do JBI® - com o
intuito de padronizar a conducao e relatoério das ScR (Tricco et al., 2018). As orientacoes
mais recentes do JBI® sdo congruentes com a lista de verificacdo PRISMA-ScR, a qual também

adotamos para registo do fluxo da pesquisa.
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3. O PROCESSO METODOLOGICO

Conhecidos os enquadramentos teodrico e metodologico, passaremos a exposicao do processo
metodoldgico desta ScR, complementando com evidéncia ou alusdao as orientacdes JBI®

sempre que se revele oportuno.

Optaremos por iniciar este capitulo com a justificacdo da problematica da revisdo que, a
nosso ver, contextualizara a escolha e a importancia da tematica em estudo. Seguir-se-a a
apresentacdo da estratégia de pesquisa, aprofundando as varias decisdes inerentes, e a
explanacao do processo de selecdo e triagem da evidéncia. Por fim, debrucar-nos-emos
sobre as consideracdes relativas a extracdo de dados e a analise e apresentacdo dos
resultados cumprindo, assim, as orientacoes do JBI® (2020) para a elaboracao da seccédo

metodologica do relatério de uma ScR.

Deixamos, ainda, uma ressalva para o facto de as ScR ndo serem atualmente elegiveis para
registo no banco de dados PROSPERO por nao cumprirem os critérios de inclusao do Center
for Reviews and Dissemination (Peters et al., 2017). Seria possivel submeter o protocolo
desta ScR a registo na base da JBI®, mas tal nao foi realizado pela morosidade do processo

ndo ser compativel com o timing de realizacao desta dissertacao.

3.1. Justificacdo da problematica

A investigacao em oncologia pediatrica tem ganho terreno nos Gltimos anos, mas os estudos
sobre a intervencao na vivéncia da doenca e do processo terapéutico ainda sao uma vertente
pouco explorada. Ja sao conhecidas e reconhecidas as necessidades de informacao dos pais
de criancas com doenca oncologica (p.e. Kerr et al., 2004; Clarke, Fletcher & Schneider,
2005; Mitchell, Clarke & Sloper, 2006; Pires, 2017), mas estes mesmos pais continuam a
referir sentirem-se assoberbados e confusos com a informacdo que lhes é fornecida e
inseguros na prestacao de cuidados (Alderfer et al., 2009; Altay, Kilicarslan, Sari & Kisecik,
2014; Alves et al., 2013; Benedetti, Higarashi & Sales, 2015; Wolf, 2019).

Conhecendo ambas as realidades, parece-nos importante refletir sobre a lacuna que se

verifica entre as necessidades destes cuidadores e o contelido da informacao dada, bem
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como a forma como esta é transmitida. Cremos que, ao explorar a evidéncia que existe
sobre as linhas orientadoras e os mecanismos de capacitacao dos pais, e ao disseminar o
conhecimento obtido, podemos contribuir para que o processo de educacao parental se
efetive e desenrole de forma mais fluida e pertinente, sendo esta a motivacdo para a
realizacao desta revisao. Uma pesquisa inicial revelou apenas um estudo de revisao com
abordagem a educacao parental em oncologia pediatrica - uma RSL de 2016 - mas cujas
publicacdes revistas tinham, na sua maioria, mais de cinco anos, e apenas um numero
limitado de artigos enquadrava a doenca oncolégica abordando, sobretudo, outras doencas
cronicas. Estes aspetos foram, inclusive, reconhecidos pelos proprios autores como
limitacdes do estudo (Rodgers et al., 2016). Porém, a mesma pesquisa também demonstrou
um investimento recente na investigacao da educacao parental em oncologia pediatrica,
nomeadamente sobre estratégias de entrega de informacao e, aliado ao facto de nao haver
nenhuma revisdo recente sobre o tema, consideramos estar aqui inerente o propdsito de

desenvolvermos um estudo de revisao sobre a educacao parental em oncologia pediatrica.

Em simultaneo, a literatura defende a educacao parental como uma responsabilidade major
do EOP (Buetto, 2009; Landier et al., 2016; Rodgers et al., 2018), o que vai de encontro a
nossa percecao empirica, fruto da formacao e exercicio em enfermagem de salde infantil e
pediatrica. Por conseguinte, optamos por focar a atencdo na intervencdo do enfermeiro na
educacao parental, por ser uma area fulcral na promocao da qualidade e continuidade dos
cuidados as criancas com cancro (Coelho, 2015; Ordem dos Enfermeiros, 2015; Smith et al.,
2015), por ser um campo de acao em que o enfermeiro despende muito tempo, para o qual
precisa reunir inUmeras competéncias e que tem, ainda, pouca visibilidade como parte

integrante do processo terapéutico global da crianca.

Elegemos, entao, a ScR como metodologia de revisao dado termos como objetivo mapear e
resumir a literatura existente sobre a intervencao do enfermeiro na educacao parental na
doenca oncolodgica pediatrica. Mais do que responder sobre a eficacia da intervencao -
caracteristica das RSL - ou limitar a analise a estudos de revisdo - como nas revisoes
Umbrella - pretendemos atender a adequacao e significado desta dimensao tao abrangente
e heterogénea que é a educacao parental, o que corresponde aos propositos de realizacao
de uma ScR (JBI, 2020). Consideramos que o resumo e divulgacao destas evidéncias reunira
o conhecimento base necessario a melhor compreensao e orientacdo do processo de
educacao parental, e encaramos como finalidade desta dissertacao o desenvolvimento de
diretrizes personalizadas para cenarios particulares e populacdes-alvo especificas, baseadas
em evidéncias, que contribuam para as melhores praticas na educacao dos pais de criancas

com doenca oncologica.
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3.2. A estratégia de pesquisa

Para que uma revisao sistematica seja bem conduzida e passivel de ser reproduzida, os
investigadores devem, logo a partida, desenvolver um protocolo de revisao (JBI, 2020). Este
passo é de extrema importancia pois permite uma definicao prévia dos objetivos, critérios
de inclusdao e métodos de pesquisa, relatando como serao extraidos e apresentados os dados,
imprimindo transparéncia ao processo de revisao e limitando a ocorréncia de viés (Peters et
al., 2017).

Sendo o protocolo de revisao a etapa-chave de uma ScR, reforcamos que este foi realizado
a luz das orientacdes do JBI®, cumprindo os passos e requisitos constantes do mais recente
manual JBI® (JBI, 2020). Faremos, em seguida, uma explanacdao e fundamentacdo do
processo de pensamento e decisao que desenvolvemos, aprofundando alguns dos itens do

protocolo estando este, na sua totalidade, remetido para o Anexo I.

Uma das primeiras dificuldades com que nos deparamos prendeu-se com a utilizacao do
termo educacao parental, uma vez que, como ja referimos, este ndo € comummente usado
na literatura de sallde em Portugal o que poderia, numa primeira impressao, nao elucidar o
leitor sobre qual a tematica em estudo. Contudo, e ap6s pesquisa de definicoes e estudos
sobre a implementacao da educacao parental, optamos por adotar o termo por ir
precisamente ao encontro do ambito da intervencao que pretendemos abordar e dar a

conhecer.

Na mesma linha de raciocinio, surgiu a ddvida sobre qual o termo que melhor ilustraria o
papel do enfermeiro neste processo de capacitacao. Assim, decidimos considerar a palavra
intervencao, tanto pelo seu sentido lato de participacao num determinado contexto, como
pela associacao ao conceito de intervencao de Enfermagem da linguagem classificada
(International Council of Nurses, 2001) que remete para uma resposta a um diagnostico de
Enfermagem e culmina num resultado de Enfermagem - neste caso, hum papel parental
complexo efetivo. A intervencdo do enfermeiro sera, entdo, por nos interpretada como a
participacao do enfermeiro em todo o processo de educacao parental na doenca oncoldgica

pediatrica, desde a analise e planeamento até a sua implementacao e avaliacao.

No que diz respeito ao contexto do estudo, optamos por nao especificar e manté-lo aberto
na questao, tanto pelo facto da educacao parental poder ocorrer em qualquer contexto de
contacto, privilegiando todas as oportunidades, como porque, e uma vez que esta ScR
abordara estratégias utilizadas na educacao parental, os resultados podem revelar que a

escolha por determinado contexto seja uma estratégia recomendada. Ainda enquadrado no
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contexto, equacionamos o facto de direcionar a pesquisa para pais com filhos numa
determinada faixa etaria pediatrica, por compreendermos que a abordagem aos pais de um
lactente sera diferente da utilizada com pais de um adolescente. Mas, dado termos a nossa
visdo orientada para o resumo das evidéncias sobre o processo de educacao parental, sempre
com a salvaguarda de este ter de ser adaptado e personalizado, consideramos que nao seria
Gtil restringir a pesquisa a um grupo etario. Pretendendo reunir evidéncia que capacite o
EOP no dominio da envolvéncia da educacéo parental, essa limitacao poderia influenciar os
resultados e, possivelmente, nao permitiria um leque tao vasto de orientacdes e estratégias
de que o EOP se pudesse munir perante cada situacao especifica. O intuito sera apresentar
ferramentas especificas para o desempenho da educacdo parental que, de forma
complementar, se aliardo as competéncias que o EOP ja possui decorrentes do saber

adquirido ao longo da sua formacao e da sua experiéncia.

Ainda nesta linha de pensamento, gostariamos de referir que, propositadamente, nao
incluimos o termo “intervencao” no conceito da investigacao pois consideramos que os
termos indexados correspondentes poderiam orientar a pesquisa para o campo das

intervencdes de enfermagem estandardizadas e, assim, limitar os resultados.

Entdo, definimos o titulo desta investigacdo, com base na mnemdnica PCC (Participantes-

Conceito-Contexto) que representamos na Figura 3.

FIGURA 3: Titulo da investigacao segundo mnemonica PCC

A INTERVENCAO DO ENFERMEIRO NA EDUCAGCAO PARENTAL
NA DOENGA ONCOLOGICA PEDIATRICA: UMA SCOPING REVIEW

Educacéao Parental
Doenca Oncolégica Pediatrica

Enfermeiros [aberto]

Fonte: Adaptado de Peters et al., 2015; Peters et al.,2017.

Se olharmos para a educacédo parental como um processo interativo e de relacdo, encara-la-
emos também como um processo predominantemente comunicacional - “é a comunicacao
terapéutica que vai permitir efetivar a relacao terapéutica” (Coelho, 2015, p. 31), “que
apoia a construcdo da salde e facilita o atingir de objetivos, adquirir informacédo e
desenvolver destrezas e habilidades . . . sendo um meio para gerar mudancas positivas que
vao melhorar a salde e a vida (Avilés, 2000 citado por Coelho, 2015, p. 32)”. Ao

acrescentarmos as propriedades da comunicacao ao nosso processo de pensamento, iremos
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incorporar a nocdo de que o conteldo da mensagem e a forma como € transmitida
influenciam a compreensao e integracao da mesma por parte do recetor (Portugal & Alberto,
2010; Rodgers, Stegenga, Whithycombe, Sachse & Kelly, 2016).

Foi, também, com base neste fio condutor que construimos as nossas questdes de revisao,
focando o interesse nos conteldos da informacao a fornecer e nas estratégias a incorporar
no processo de educacao parental. Assumindo como definicao de estratégia a “utilizacdo
combinada de meios, no sentido de facilitar ou promover a obtencao de resultados positivos
para a pessoa” (Coelho, 2015, p. 32) iremos interpretar como estratégias as intervencoes,
instrumentos, recursos e periodos temporais mencionados nas publicacdes em analise, que

se revelem importantes para a capacitacao dos pais de criancas com cancro.

Algumas ScR podem beneficiar de mais que uma questao de revisao (Peters et al., 2017), e
neste caso optamos por incluir duas questdes de revisao, de forma a identificar

separadamente as areas de conteldos que pretendiamos pesquisar. Sao elas:

1) Quais os topicos abordados pelo enfermeiro na educacao parental na doenca

oncoldgica pediatrica?

2) Quais as estratégias utilizadas pelo enfermeiro na educacao parental na doenca

oncologica pediatrica?

As questoes de revisao orientam a escolha das fontes e publicacées a incluir na investigacao
e, consequentemente, a definicdo dos critérios de inclusao, os quais dependem do objetivo
da ScR e devem reportar-se aos elementos PCC (Peters et al., 2017). Tratando-se de uma
ScR e tendo presente que o nosso objetivo € mapear e resumir a evidéncia cientifica
existente sobre a intervencao do enfermeiro na educacdo parental na doenca oncolégica
pediatrica, a pesquisa sera realizada no maximo de fontes de dados pertinentes e acessiveis,

visando reunir toda a literatura disponivel sobre o tema.

A boa pratica em estudos de revisao refere que a acessibilidade ao texto integral e o idioma
ndo devem ser critérios de inclusao, sob pena de poder comprometer a pesquisa e eliminar
a partida estudos que possam ser relevantes. Contudo, optamos por defini-los como critérios
relativos pois, caso nos deparemos com um artigo do qual ndao consigamos obter traducao

ou acesso a informacao relevante so presente no texto integral, este sera excluido.

Por fim, optamos por ndao explanar os critérios de exclusao pois, além de nao serem
obrigatorios pelos requisitos do JBI® (2020), iriam constituir a negacao dos critérios de

inclusao sendo, entao, omitidos nesta ScR.

Posto isto, definimos os critérios de inclusao representados na Figura 4:
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FIGURA 4: Critérios de inclusao

Partici Estudos em que a educacao parental é realizada por Enfermeiros, mesmo que nao

pantes exclusivamente;

Enquadramento na doenca oncoldgica em toda a idade pediatrica;

Estratégias dirigidas a pais de criancas com doenca oncoldgica;

Estratégias de educacao parental independentemente do formato ou recursos
utilizados;

Educacao parental desenvolvida em qualquer contexto de contacto

Estudos de qualquer nivel de evidéncia, incluindo literatura cinzenta;
IRslel¢[SA Pesquisa sem limite temporal até a data da pesquisa: 14 de Maio de 2020;
Z3(Ile[ol Estudos com texto integral acessivel - critério relativo;

Idioma: portugués, inglés e espanhol - critério relativo.

Recorrendo ao conhecimento ja adquirido sobre a tematica e as redes de pesquisa existentes,
€ possivel criar conhecimento sobre os estudos primarios (Badger, Nursten, Williams &
Woodward, 2000 citado por Arksey e O'Malley, 2005). A pesquisa manual e/ou contacto com
organizacdes relevantes ou grupos de peritos também pode ser til, dando origem, contudo,
a mais referéncias bibliograficas que carecem de avaliacdo e decisdo sobre a sua inclusdo
no estudo. E neste contexto que os softwares de gestao bibliografica se revelam uma ajuda

inestimavel na organizacao e selecao dos artigos, pelo que utilizaremos o EndNote®.

O primeiro passo de uma pesquisa € refletir quais as palavras ou conceitos relevantes para
a tematica em estudo e definir as palavras-chave da pesquisa. Nesta escolha de termos -
outra das dificuldades que sentimos, pela complexidade de transpor alguns conceitos para
linguagem técnica indexada - optamos por um raciocinio convergente. Partindo dos
conceitos em linguagem natural e sindbnimos, procuramos a sua correspondéncia em termos
Medical Subject Headings® (MeSH®)! por serem estes os mais utilizados na linguagem mundial
na area das Ciéncias da Salude. Tendo definido o idioma apenas como critério de inclusdo
relativo para o tipo de estudo, optamos por realizar, também, uma pesquisa de
correspondéncia com os Descritores em Ciéncias da Satde® (DeCS®)? porque estes traduzem
uma terminologia comum para pesquisa em varios idiomas (BIREME, 2017). Contudo, e sendo
a grande maioria dos DeCS® comuns aos termos MeSH® (apenas cerca de 15% sao exclusivos,
e maioritariamente alocados a areas que nao se enquadram nesta tematica (BIREME, 2017)),
nao obtivemos termos diferentes dos fornecidos inicialmente pela linguagem MeSH®, pelo

que adotamos esta Ultima na estratégia de pesquisa.

"Através do MeSH Browser, acessivel em https://meshb.nlm.nih.gov/search.
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A medida que os investigadores se familiarizam com os termos fornecidos pela literatura,
outras denominacdes podem revelar-se potencialmente Uteis para a pesquisa e, como tal,
serem incorporadas na estratégia de pesquisa (Arksey & O'Malley, 2005). Conforme
recomendacdes do JBI® para estudos de revisao (Peters et al., 2017), levamos a cabo o
primeiro de trés passos: uma pesquisa limitada as bases de dados MEDLINE (via PubMed) e
CINAHL, através do servidor da ESEP, recorrendo as palavras-chave primeiramente
identificadas. Analisamos os estudos obtidos quanto ao titulo, resumo e termos indexados,
sendo os descritores encontrados, sempre que considerados relevantes, adicionados a
listagem inicial. Alocamos os termos indexados a cada um dos elementos PCC e construimos
uma estratégia de pesquisa representativa do dominio em estudo, recorrendo a linguagem
booleana para imprimir maior alcance e sensibilidade a pesquisa que se pretende. Assim, a
frase booleana foi construida com base nos descritores que consideramos adequados a
investigacdo, registando-se maior variabilidade de termos associados ao conceito de
educacao parental pois os estudos sobre a tematica apresentaram termos diferentes para a
mesma intervencao. Para melhor explanacao deste processo de selecao dos descritores e

construcao da frase booleana, ilustramo-lo a seguir, na Figura 5.

FIGURA 5: Selecao dos descritores e construcao frase booleana

LINGUAGEM NATURAL -

PARTICIPANTES

-

TERMOS INDEXADOS

PARTICIPANTES PARTICIPANTES

*Nurse

*Nursing

*Nursing lead interventions
*Nursing role

CONCEITO
eParent Education
«Parent Teaching
«Family Education
«Children with cancer
«Childhood cancer
«Pediatric oncology

ePediatric cancer
- /

Nurs*

CONCEITO

«Parent* education
eParent* training
«Famil* education
«Pediatric oncology
«Paediatric oncology
«Pediatric cancer
«Paediatric cancer
«Child* cancer
«Child* with cancer

«Pediatric oncology
provider

«Paediatric oncology
provider

CONCEITO
«Parent teaching
«Parent program

«Patient/family
education

«Delivery of information
«Effective delivery

«Cancer care delivery

-

J

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider" OR "paediatric oncolog*') AND ("parent®

education” OR "parent* teach*" OR "parent* training” OR "parent* program*" OR "famil*

education” OR "patient/family education” OR "delivery of information” OR "effective

delivery” OR "cancer-care delivery”) AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR

"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)
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0 segundo passo recomendado pela JBI® consiste numa nova pesquisa com as palavras-chave
identificadas / frase booleana em todas as fontes de dados acessiveis e pertinentes do ponto
de vista da investigacao. Na escolha das fontes de dados a incluir, optamos por manter a
fonte de dados aberta e investigar o maior nimero de bases de dados e fontes de informacao
existentes, desde bases de dados cientificas a fontes de literatura cinzenta, e analisa-las do
ponto de vista da sua utilidade, disciplinas que abrange, método de pesquisa associado e
acessibilidade as mesmas. Este processo exaustivo de analise e reflexao das fontes de dados
encontra-se remetido para o Anexo Il, bem como a justificacao da inclusao ou ndo de cada

uma nesta pesquisa.

Em suma, selecionamos as seguintes fontes de dados: CINAHL Complete, CINAHL Plus with
Full Text, ERIC, Library Information Science e Technology Abstracts, MedicLatina, MEDLINE,
MEDLINE with Full Text, Psychology and Behavioral Sciences Collection, Nursing Reference
Center, PubMed, Web of Science, TRIP Database, SciELO, MEDLINE via Biblioteca Virtual da
Saude (BVS), LILACS, EMBASE, PubMed via Cochrane, Cochrane Central Register of
Controlled Trials, Epistemonikos, Native Health, JBI Database Evidence Synthesis,
WorldWideScience, 3iE Database, SCOPUS, Psychinfo, OpenGrey, ProQuest, Google Scholar,
MedNar e WHO Library Database.

A escolha por estas fontes de informacao permitiu incluir desde a evidéncia cientifica revista
e publicada até a literatura cinzenta. Cada base de dados sera pesquisada individualmente,
de forma a considerar as diferentes terminologias dos descritores e obter resultados mais
sensiveis. Gostariamos de fazer uma ressalva quanto a pesquisa de literatura cinzenta, a
qual permite incluir a literatura que nao esta disponivel pelos canais de distribuicdo
comerciais (Alberani, Pietrangeli & Mazza, 1990; JBI, 2020). Nem todas as fontes de
literatura cinzenta suportam a utilizacao da frase booleana pelo que, p.e., optaremos por
realizar quatro pesquisas distintas na plataforma OpenGrey por descritores globais que
consideramos capazes de fornecer um leque de literatura sobre a tematica em estudo. O
mesmo processo sera realizado para o Google Scholar, através da pesquisa avancada, com
dois grupos de associacao de descritores, e a associacao do filtro “expressao presente no
titulo” (allintittle:) que nos pareceu a mais adequada ao nosso objetivo, de entre as opcoes

possiveis.

Obtidos os resultados desta pesquisa, devem ser procurados estudos adicionais para cumprir
o objetivo a que uma ScR se propoe. Neste terceiro passo, o JBI® recomenda que se verifique
a lista de referéncias bibliograficas de estudos relevantes, em busca de publicacdes que nao
estejam incluidas na pesquisa inicial. Ao revalidar a informacao sobre a literatura existente
e revista sobre o tema, este procedimento permite alcancar a saturacao de dados (Anderson
et al., 2008), o que esperamos conseguir nesta ScR. Atendendo ao facto de o conceito de
educacao parental ser abrangente e de as recomendacdes do JBI® nao serem taxativas

quanto ao tipo de artigos eleitos para verificacao da bibliografia, optamos por aplicar esta
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verificacdo das listas bibliograficas apenas aos estudos de revisdao que cumprissem os
critérios de inclusao, de forma a cingir a procura a publicacdes efetivamente associadas a

tematica, sem desvios ao objetivo desta ScR.

Na logica do rigor do mapeamento de toda a evidéncia disponivel, decidimos incluir também
uma pesquisa manual por trabalhos, documentarios, textos de opinido, consensos de peritos,
entre outros, de entidades relevantes para o estudo da tematica. Selecionamos para
pesquisa manual as fontes mais referidas ao longo do enquadramento da tematica, bem
como entidades internacionalmente reconhecidas como nucleares no suporte e
acompanhamento em oncologia pediatrica. Sao elas: Journal of Patient Education and
Counseling, Journal of Pediatric Oncology Nursing, Children’s Oncology Group, Supportive

Care in Cancer e Boston Children’s Hospital.

As fontes de dados serao pesquisadas individualmente e por duas investigadoras
independentes, encontrando-se a estratégia de pesquisa definida para cada fonte de dados

descrita no Anexo Il do Protocolo (Anexo ), conforme os requisitos deste.

3.3. A selecao e triagem da evidéncia

Além do processo de pesquisa, o protocolo de uma ScR deve descrever o processo de selecao
dos estudos bem como os procedimentos para solucionar divergéncias entre os
investigadores (JBI, 2020). Neste estudo, a pesquisa sera realizada por duas investigadoras,
de forma independente, para confirmacao da reprodutibilidade da estratégia de pesquisa e
validacao da quantidade de resultados obtidos. Caso estes sejam consensuais, 0 processo
metodologico continuara o seu curso. Caso contrario, a pesquisa sera realizada pela terceira

investigadora para validacao dos estudos obtidos.

Sendo igual o nimero de artigos obtidos por ambas as investigadoras, procederemos a
remocao dos duplicados, com recurso ao EndNote®, e os artigos dai resultantes serado
primeiramente triados com base nos dados fornecidos pelo titulo e resumo. Se algum dos
artigos suscitar duvidas apenas pela analise dos campos referidos, sera consultado o texto

integral para obter mais dados que apoiem a decisao.

Em seguida, os artigos triados serdao submetidos aos critérios de inclusdo através da
aplicacdo do instrumento de analise de relevancia/elegibilidade adaptado para o efeito
(Anexo Il do Protocolo (Anexo 1)). A analise de elegibilidade sera registada em tabela propria
(Anexo IV do Protocolo (Anexo 1)) e sera remetida para anexo neste documento. Sera
pesquisado o texto integral para todos os estudos que cumpram os critérios de inclusao, e
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0s autores serao contactados para requisicao de texto integral ou outras informacées sempre
que necessario. Todo este processo de pesquisa e selecao dos artigos sera apresentado em
detalhe no capitulo seguinte, sob forma de narrativa e em fluxograma PRISMA-ScR adaptado,

conforme as recomendacgdes do JBI® (2020).

3.4. A extracdo de dados

Numa ScR, a extracao dos resultados deve incluir todos os dados relevantes para responder
ao objetivo e as questdes de revisdo definidas (Anderson et al., 2008). Estes dados podem
ser apresentados sob forma esquematica ou narrativa, elucidando sobre os aspetos

relevantes para a sua inclusao na revisao (JBI, 2020).

Nesta investigacao, a extracao de dados sera realizada através do instrumento de extracao
de dados adaptado para o efeito (Anexo V do Protocolo (Anexo 1)), o qual sera testado nos
primeiros estudos para garantir que todos os resultados relevantes sdo extraidos, podendo
ser ajustado se necessario. A aplicacdao de uma estrutura de analise comum a todos os
resultados primarios de pesquisa e a colheita de informacdes padrao sobre cada estudo tem,
segundo a literatura, provavelmente maior utilidade do ponto de vista de apresentacao dos
resultados (JBI, 2020; Peters et al., 2017).

0 JBI® (2020) recomenda que a extracdao de dados seja realizada por dois investigadores
independentes, ou realizada por um investigador e verificada por outro. Uma vez que a
extracdo de dados pelas duas investigadoras ndo é compativel com o timing de realizacdo
desta ScR, optamos pela segunda abordagem. Cada publicacao serd, entao, sintetizada num
quadro-resumo individual por uma das investigadoras, e a segunda investigadora fara a
verificacdo dos dados extraidos. Caso haja dlvidas ou discrepancia ao longo deste processo,
sera a terceira investigadora a intervir. Porém, pelo seu carater e extensao, a extracao de
dados integral dos artigos incluidos ficara como complemento ao documento, na posse das
investigadoras e disponivel para consulta sempre que necessario, e sera remetido para anexo

a este documento a tabela de extracao de dados de um estudo incluido a titulo de exemplo.
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3.5. A analise e apresentacao dos resultados

0 método de apresentacédo dos resultados deve ser cuidadosamente selecionado e ajustado
a informacao que se pretende divulgar e a sua pertinéncia para a revisao (JBI, 2020). Apesar
de ser benéfico e recomendado que a apresentacao dos resultados seja idealizada e
planeada aquando do desenvolvimento do protocolo, sentimos alguma dificuldade em
aplicar esta orientacao ao dominio da nossa ScR. Assim, iremos apenas seguir as orientacoes
estruturantes do JBI® (2020) para a apresentacdo dos resultados, subdividindo o capitulo a
eles inerente nas trés seccoes sugeridas:

1) resultados da pesquisa, com descricao narrativa dos mesmos e esquematizacao
através do fluxograma PRISMA-ScR;

2) resultados da extracao de dados, constituida por um mapa-resumo dos dados
pertinentes dos artigos revistos e

3) resultados da revisao, onde se aglutinardao os dados que permitam dar resposta
as questdes de revisao definidas, os quais serao representados no formato que melhor se

adequar a quantidade e carater da informacao.

Os resultados da revisdao podem também ser classificados em categorias concetuais
principais, devidamente justificadas e enquadradas (JBI, 2020). Prevendo que os resultados
sejam vastos e passiveis de se enquadrar em varias categorias, optamos por nao avancar
com uma proposta de apresentacao classificada no protocolo e esperar que a analise dos
resultados nos elucide sobre a forma mais logica e coerente de organizar a informacao e
resumir a evidéncia. Consideramos que, ao compreender e integrar a profundidade da
literatura mapeada, seremos capazes de extrair os resultados pertinentes e apresenta-los

em resposta as questdes de revisdo e ao objetivo desta ScR.
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4. APRESENTAGAO DOS RESULTADOS

Sendo nosso propdsito preservar a clareza nesta revisdao, optamos por manter a subdivisao
estruturante proposta pelo JBI® (2020) - resultados de pesquisa, resultados da extracao de
dados e resultados da revisao. Uma vez que a forma como sao apresentados os resultados
depende do objetivo da revisao e da opinido dos investigadores, optamos pela apresentacao
esquematizada conforme previsto em protocolo pois, a nosso ver, traduz de forma direta e

sucinta o produto da evidéncia mapeada.

4.1. Os resultados da pesquisa

A pesquisa foi realizada num total de 33 fontes de dados, por duas investigadoras de forma
independente, tendo ambas alcancado o mesmo nimero de resultados - representados no
Anexo Il - o que vem atestar a reprodutibilidade da estratégia de pesquisa. Ao longo da
pesquisa, deparamo-nos com imprecisoes nos resultados em duas fontes - WorldWideScience
e MedNar - as quais devolviam um nimero de resultados dispar a cada pesquisa efetuada.
Mantendo a estratégia de pesquisa, ambas as investigadoras obtinham resultados diferentes,
bem como entre cada pesquisa que realizavam individualmente, obtendo, p.e., oito
resultados diferentes em oito tentativas de pesquisa. Entao, e de modo a nao comprometer

o rigor metodoldgico da ScR, decidimos, em consenso, eliminar estas fontes de dados.

Da pesquisa realizada obtivemos um total de 1039 estudos, que submetemos a um processo
de triagem e analise, com auxilio do software EndNote® para otimizacdo e gestao dos
recursos bibliograficos. Foram, entao, removidos os duplicados através do EndNote®, sendo
os restantes estudos submetidos a triagem por adequacdo do titulo e/ou resumo. Foi
necessario consultar o artigo integral de trés publicacdes cujo titulo era sugestivo mas o
resumo muito redutor. Apds consulta do texto integral concluimos, por consenso, que ndo
se enquadravam na tematica em estudo, tendo sido todos excluidos. Nesta primeira triagem

eliminamos 804 artigos, aspeto que consideramos merecer uma apreciacao da nossa parte:
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- a literatura cinzenta, sendo mais abrangente na pesquisa do que as bases de dados
cientificas, devolveu varios artigos sobre a oncologia pediatrica em geral, sobretudo

associada a ensaios clinicos terapéuticos;

- a associacao dos termos “education” e “nurs*” fez com que algumas fontes
devolvessem estudos relativos e comparativos da formacao dos enfermeiros e dos planos

formativos dos cursos de enfermagem em oncologia pediatrica;

- alguns artigos encontrados prendiam-se apenas com as necessidades identificadas
pelos pais, ndao se alargando as estratégias utilizadas pelos profissionais ou tematicas
prioritarias; estes estudos foram excluidos da lista de artigos passiveis de incluir na revisao,
mas serao utilizados no relacionamento e paralelismo com os resultados da revisao, sempre

que se revele benéfico.

Aos estudos triados (n= 69), foram aplicados os critérios de inclusao segundo o instrumento
de analise de relevancia/elegibilidade adaptado, processo que se encontra registado em
tabela e remetido para o Anexo IV. Os estudos estdao ordenados conforme o critério de
organizacao por que surgem no software EndNote®, e optamos por enumera-los e codifica-
los através da letra “E” e dos nimeros de um a 69 para que possamos referi-los mais
facilmente ao longo da apresentacao e discussao dos resultados. Todos os estudos que
cumpriram os critérios de inclusdao foram aceites para revisao e analise aprofundada, num
total de 44 artigos. Obtivemos o texto integral para todos eles, tendo sido necessario o

contacto com os autores para requisicao do texto integral de dois artigos.

Nesta fase de selecao e triagem da literatura, gostariamos de fazer duas ressalvas:

1) Um dos artigos (E20) consistia apenas no resumo de um projeto para
apresentacao em conferéncia mas, pela sua pertinéncia, optamos por realizar uma pesquisa
manual de artigos dos mesmos autores sobre a implementacao do projeto. Tendo encontrado
um artigo sobre a implementacao e avaliacdo da eficacia do mesmo, e sendo estes resultados
relevantes para a ScR, optamos por incluir este artigo na revisao, denominando-o de E20a

para demonstrar que a sua inclusdo derivou da analise do artigo E20;

2) Cumprindo um dos critérios de elaboracédo de ScR do JBI®, e como definido em
protocolo, realizamos a pesquisa manual das referéncias bibliograficas dos estudos de
revisdo que cumpriram os critérios de inclusdao, tendo detetado trés artigos que nao
integravam a pesquisa inicial e que foram, assim, adicionados a esta revisao, sendo
igualmente denominados com o acréscimo da letra “b” ao estudo de revisao onde foram

encontrados (p.e., o E15b foi encontrado na pesquisa das referéncias bibliograficas do E15).

Assim, tendo adicionado quatro artigos a pesquisa inicial, obtivemos um total de 48 estudos
incluidos na revisdo. A triagem, analise e inclusao dos artigos foram realizadas por uma das

investigadoras e verificadas pela segunda investigadora, nao tendo sido necessario recorrer
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a terceira investigadora (por divergéncia de opiniao). O processo de selecao de artigos esta
devidamente representado em fluxograma PRISMA-ScR adaptado - Figura 6.

FIGURA 6: Fluxograma PRISMA-ScR

Estudos obtidos na pesquisa Duplicados removidos
(n=1039) (n = 166)
Excluidos por Titulo e/ou Resumo Estudos triados
(n = 804) —> (n =69)

v

APLICACAO DO TESTE DE ANALISE DE RELEVANCIA/ELEGIBILIDADE

Estudos com critério Estudos com texto
de elegibilidade integral acessivel
(n=44) (n = 44)

“ J
Y

Estudos adicionados apds analise do texto integral
(n=1)

\

Estudos adicionados apos analise da bibliografia dos estudos de revisao
(n=3)

!

Estudos incluidos na revisdo

(n = 48)

Fonte: Adaptado de (Moher, Liberati, Tetzlaff e Altman, 2009).

4.2.

Os resultados da extracao de dados

A extracao de dados foi realizada por uma das investigadoras e verificada pela segunda

investigadora, através do instrumento de extracdo de dados adaptado e referido em
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protocolo. A sua aplicacao aos primeiros artigos, em modo de teste, nao revelou a

necessidade de o modificar.

Uma vez que esta analise foi realizada para a totalidade dos 48 artigos, obtivemos um registo
bastante extenso deste processo. Contudo, por encararmos estes dados como complemento
importante desta ScR, optamos por remeter um quadro exemplificativo para o Anexo V,
mantendo os restantes na posse das investigadoras e acessiveis para consulta sempre que

necessario.

Tendo por base, como até agora, as recomendacoes do JBI®(2020), consideramos importante
apresentar uma imagem geral dos estudos incluidos, permitindo ao leitor entrosar-se mais
com a evidéncia encontrada e compreender a logica e abrangéncia das publicacoes em
revisdo. Neste sentido, pretendemos que a Tabela 1 exponha os resultados da extracao de
dados de forma clara e objetiva, tendo optado por incluir apenas caracteristicas-chave que
relinem a informacao que se enquadra nas questoes de revisao e que é essencial reter nesta
fase: autor e ano de publicacdo, origem da publicacdo, tipo de publicacdo, topicos

mencionados e estratégias mencionadas.
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TABELA 1: Extracao de dados

E1

E2

E3

E4

E7

E7b

E8

E12

E15

E15b

E17

E20

E20a

E22

E23

E24

T |
Comon Chidrns  eua
(Volz, 2010) E.U.A.
(Featherston et al., 2018) E.U.A.
(Wolf, 2019) E.U.A.
(Matutina, 2010) E.U.A
(Haddigan et al., 1997) E.U.A.
(Altounji et al., 2020) E.U.A.
(Auger et al., 2014) E.U.A
(Yilmaz & Ozsoy, 2009) Turquia
(Bensink et al., 2007) Australia
(Haugen et al., 2017) E.U.A.
(Haugen,ZSOkze(;ns etal., E.UA.
(Coyne et al., 2019) E.U.A.
(De La Maza et al., 2015) Chile
(Di Giuseppe et al., 2019) Canada

Livro de bolso

Livro de bolso
Estudo Qualitativo
Estudo Qualitativo
Revisao integrativa
Estudo Qualitativo

Poster
Estudo Quantitativo
RSL
Estudo Quantitativo

RCT

Apresentacao de
projeto

RCT
RSL
Estudo Quantitativo

Estudo Qualitativo

Infecdo, cuidados a pele, gestao medicamentosa,
nutricao, cuidados com Catéter Venoso Central
(CVC), tratamentos complementares, impacto e

gestao familiar
Regime medicamentoso, gestao de sintomas,
febre e cuidados em casa

Comunicacao e explicacdo do diagndstico
N/A

Topicos primarios, secundarios e terciarios
Sinais de alerta, como e quando contactar equipa
médica
Diagnostico, sinais e sintomas e mecanismos de
coping

Cuidados com o CVC

Febre, controle de infecao, gestao de sintomas

Controlo de infecdo, continéncia e regulacdao
intestinal, nutricdo, fadiga e dor

N/A
Gestao de sintomas e apoio ao cuidador
Gestao de sintomas e apoio ao cuidador

Regime medicamentoso por via oral

Diagnostico, QT, mucosite, neutropenia febril,
isolamento e cuidados com CVC
Diagnostico, QT, gestao de efeitos laterais e
gestao familiar

Recurso escrito

Recurso escrito
Comunicacao eficaz, disponibilidade dos profissionais

Grupos de suporte

Diagnostico e periodos de transicao, recursos verbais,
escritos e audiovisuais

Recurso escrito

Recurso escrito

Recursos verbais, escritos e audiovisuais, instrucao e
treino, sessdes “em camadas”, checklist de avaliacao
Recursos escritos, sessoes educacionais, visitas
domiciliarias e consultas por telefone
Recursos escritos, sessdes educacionais, visitas
domiciliarias e consultas por telefone
Recurso audiovisual disponivel até 12 semanas apos
primeira alta
Recursos verbais, recursos escritos e apoio aos
cuidadores até dois meses apos primeira alta hospitalar
Recursos verbais, recursos escritos e apoio aos
cuidadores até dois meses apos primeira alta hospitalar
Intervencao combinada de recursos verbais e
tecnolodgicos

Recursos verbais, escritos e audiovisuais

Recursos audiovisuais e partilha de experiéncias até um
més apos o diagnostico
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E25

E26
E27
E28

E29

E30

E32

E35

E38

E39

E40

E41

E42

E43

E44

E45

62

(Dobrozsi et al., 2019)

(Eden et al., 1994)
(Engelke, 2017a)
(Engelke, 2017b)

(Engelke, 2018a)
(Engelke, 2018b)

(Engelke & Smith, 2017)
(Fenske, 2019)

(Haugen, Zupanec &
Landier, 2020)

(Haugen et al., 2016)

(Hawkins, 2009)

(Heiney & Wells, 1995)
(Jacob, 1999)
(Kelly et al., 2018)
(Kline, 1996)

(Kramer & Perin, 1985)

E.U.A.

Escocia
E.U.A.
E.U.A.

E.U.A.
E.U.A.

E.U.A.

E.U.A.

Suica

E.U.A

Inglaterra

E.U.A.
E.U.A.
E.U.A.
E.U.A.

E.U.A.

Consenso de peritos

Estudo Qualitativo
Guia orientador
Guia orientador

Guia orientador

Guia orientador

Guia orientador

Revisao integrativa

Consenso de peritos

Estudo Quantitativo

Estudo Qualitativo

Estudo Qualitativo

Manual de bolso

Estudo Qualitativo

Estudo Qualitativo

Consenso de peritos

Ajuste ao diagnostico, cuidados com o CVC,
regime medicamentoso, gestao familiar e quando
e como contactar equipa médica

N/A

Febre, regime medicamentoso, prevencao
infecao
Gestao de efeitos laterais tardios da QT,
acompanhamento apds remissao

Gestao de efeitos laterais imediatos da QT

Diagnostico de leucemia, processo terapéutico,
efeitos laterais do tratamento, prevencao de
contaminacao
Higiene das maos, procedimento de preparacao e
administracao de nutricdo entérica
Diagnostico, efeitos laterais da QT, cuidados em
casa

Priorizacao de conteidos em tdpicos primarios,
secundarios e terciarios, elegendo o “top 10”

Priorizacdo de contelidos em tdpicos primarios,
secundarios e terciarios, identificacao de topicos
especificos de determinados tipos de cancro
Neutropenia, sinais de infecao e cuidados em
casa

Cuidados em casa

Cuidados em casa, regime terapéutico,
prevencao contaminacao, efeitos laterais do
tratamento

N/A

Fisiopatologia, tratamento, efeitos laterais,
imunossupressao, CVC, atividades sociais, gestao
familiar, acompanhamento hospitalar e pos-alta

N/A

Recursos verbais e escritos e recomendacao de
momentos de atuacdo: aquando do diagnostico, até a
alta hospitalar, um més ap6s o diagndstico e antes do

final do tratamento

Recursos verbais, escritos e audiovisuais

Estratégias transversais, recursos verbais, escritos e
audiovisuais, demonstracées e “role-play”,
planeamento da entrega de informacao, consultas de
acompanhamento

Estratégias transversais, recursos verbais, escritos,
audiovisuais e tecnoldgicos, instrucdo e treino

Recursos verbais, escritos, audiovisuais e tecnologicos

Recursos verbais, escritos, audiovisuais e tecnologicos,
técnicas de avaliacao “teach-back” e “think-forward”,
e definicao de fronteiras temporais

N/A

Recursos verbais e escritos

Recursos escritos personalizaveis
Recursos verbais, escritos e cuidados domiciliarios

Estratégias comunicacionais e caracterizacao dos pais
Recursos tecnoldgicos de educacéo parental e
documentacao do processo

Recursos verbais, escritos, audiovisuais e aquisicao de
habilidades



E46

E47

E48

E52

E52b

E53

E54

E55

E56

E58

E59

E60

E61

E64

E68

E69

(Landier et al., 2016)

(Landier et al., 2013)

(Uzun & Kiiciik, 2019)

(Putranto & Rochmawati,

2020)
(Chung et al., 2018)

(Raybin et al., 2019)

(Reed, 1991)

(Rodgers et al., 2018)

(Rodgers et al., 2016)

(Rodrigues et al., 2020)

(Rosenberg et al., 2017)

(Silva-Rodrigues et al.,

2016)

(Sitaresmi et al., 2013)

(Tang et al., 2019)

(Wilson Smith et al.,
2018)

(Withycombe et al., 2016)

E.U.A.
E.U.A.
Turquia
Australia
E.U.A.
E.U.A.

E.U.A.

E.U.A.

E.U.A.

Brasil
E.U.A.
Brasil

Indonésia

E.U.A

E.U.A

E.U.A

Fonte: Adaptado dos estudos referidos.

Consenso de peritos

Revisao integrativa

Estudo Quantitativo
ScR

Estudo Quantitativo
RCT

Folheto

Estudo Quantitativo

RSL

Estudo Qualitativo
Estudo Quantitativo
Revisao integrativa

RCT

Estudo Quantitativo

Estudo Qualitativo

Estudo Qualitativo

N/A
N/A
Neutropenia, hemorragia, nutricao e mucosite
N/A
Gestao e controlo de dor, gestao de stresse
Cuidados com o CVC
Diagndstico

Classificacao dos conteudos em topicos
primarios, secundarios e terciarios

Diagnostico, prognostico, plano de tratamento,
efeitos laterais, procura de informacao, impacto
da doenca, rotinas diarias, cuidados basicos,
gestao familiar

Diagnostico, tratamento, cuidados em casa

Cuidados com o CVC

Diagnostico, protocolos de tratamento e regime
terapéutico
Gestao e promocao de adesao ao regime
medicamentoso
Cuidados em casa apos Transplante de Medula
Ossea (TMO), gestao de sintomas e regime
medicamentoso

N/A

Cuidados ao CVC, prevencao de infecao, sinais e
sintomas de infecao, como e quando ligar para a
equipa de salde e febre

Estratégias comunicacionais, ambiente favoravel,
planeamento das intervencoes
Recursos educacionais variados e recomendacgées para
desenvolvimento de novos materiais educacionais

N/A
Recursos tecnoldgicos

Recursos tecnoldgicos

Recursos verbais, demonstracao e treino e recursos
audiovisuais

Recursos verbais escritos e audiovisuais

Recomendacao de periodos temporais orientadores da
entrega de informacao: diagndstico, até a alta,
primeiro més apos o diagnostico e final do tratamento

Recursos verbais, escritos, audiovisuais e tecnologicos,
estratégias comunicacionais

Recursos verbais, escritos, audiovisuais, tecnoldgicos,
instrucao e treino

Recursos tecnologicos

Estratégias comunicacionais, recursos verbais, escritos,
audiovisuais e tecnologicos, partilha de experiéncias

Recursos verbais, escritos e audiovisuais

Recursos verbais, escritos e audiovisuais

Recursos verbais, escritos e tecnologicos

Estratégias comunicacionais entre a equipa
multidisciplinar, e técnica de avaliacao “teach-back”
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4.3. Os resultados da revisao

Ao desenvolver uma estrutura de extracao e resumo dos resultados, os investigadores tém
de priorizar determinados aspetos da literatura. Para tal, comecaremos pela caracterizacao
da extensao, natureza e distribuicdao dos estudos incluidos na revisao, que sera explanada

na forma tabular - na Tabela 2 - e narrativa.

TABELA 2: Caracterizacao da evidéncia mapeada

¢ 33 fontes de evidéncia pesquisadas

¢ 1039 resultados obtidos inicialmente

e 48 publicacoes incluidas na revisao, das quais

¢ 28 foram publicadas entre 2016 e 2020 (14 Maio)

Numero de estudos

eE.U.A. n=36; e Chilen=1

e Australian =2 e Escocian =1
Pais de publicacao e Brasil n = 2 e Indonésia n = 1

e Turquia n =2 e Inglaterra n = 1

e Canada n = 1 e Suican =1

e Inglés n = 45;
Idioma de publicacao e Espanhol n =1
e Portugués do Brasil n = 2

¢ Estudo Qualitativo: n =15
e Estudo Quantitativo: n=9
Tipo de publicacio / e Estudo controlado randomizado (RCT): n=5
Tipo de estudo ¢ Estudo de revisao: n =7
¢ Consenso de peritos: n = 4
e Exemplo de recurso fisico (folheto, manual): n = 8

¢ Recomendacdes e condicoes transversais n = 15
Assunto das e Topicos a abordar n =38
publicacées' e Periodos temporais n = 9

o Estratégias n = 41

! Neste item, as op¢des ndo sdo mutuamente exclusivas, ou seja, a mesma publicacdo pode ter

“, n

referéncias a mais que uma categoria, pelo que o somatério dos “n” serd superior a 48.
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De um total de 33 fontes de evidéncia pesquisadas, resultaram 1039 publicacdes, das quais
48 foram incluidas em revisdao conforme processo de selecdo e triagem anteriormente
referido. Tratando-se de uma ScR, nao foi imposto limite temporal na pesquisa inicial, o que
resultou numa janela temporal de estudos incluidos entre 1985 e 2020. Registou-se, contudo,
uma franca evolucao das publicacdes nesta area nos Ultimos cinco anos, com a maioria dos
estudos concentrados entre 2016 e 2020 (28 estudos), o que demonstra que a educacao
parental tem sido uma preocupacao crescente para a investigacao, com investimento
tendencial no estudo da eficacia de estratégias que acompanham os avancos da tecnologia,

da ciéncia e da sociedade em geral.

A ampla variedade geografica das publicacoes (apesar de mais concentrada nos E.U.A. surge
também noutros paises) permite constatar que a educacao parental é uma area de interesse
global, vincando a necessidade da compreensao das caracteristicas demograficas e sociais
das diferentes populacdes de criancas com cancro e de adaptar o processo de educacao
parental a essas mesmas particularidades. Nao foi encontrada evidéncia de estudos em

Portugal ou associados a populacao portuguesa.

Apesar dos requisitos de uma ScR ndo contemplarem a avaliacao do nivel de evidéncia, nao
podemos ser indiferentes ao nimero de estudos de alto nivel de evidéncia com que nos
deparamos. Por exemplo, a existéncia de cinco estudos sobre avaliacdo de estratégias
educacionais através de RCTs parece revelar um recente investimento no ambito da
efetivacao e eficacia da educacao parental. Ainda, quatro outros estudos recorreram a
consensos de peritos e técnicas de focus group numa aparente tentativa de contornar a ja
conhecida dificuldade global em estudar a populacdo oncoldgica pediatrica. Ja os estudos
de revisao revelaram-se uma mais-valia nesta ScR por reunirem muitas das publicacoes
também encontradas na pesquisa, validando a nossa percecdo de que existe um campo de
atuacao sustentado no ambito da educacao parental em oncologia pediatrica. Por outro lado,
através da analise das referéncias bibliograficas destes estudos de revisdo pudemos
acrescentar trés estudos a pesquisa inicial e validar, assim, o mapeamento da evidéncia
acessivel sobre o tema, razdo pela qual pensamos ter atingido a saturacao de dados nesta
ScR. Assim, estes estudos merecem o nosso comentario por serem, na nossa opiniao,
importantes contributos para a compreensao e divulgacdo das estratégias demonstradas

e/ou recomendadas para a educacao parental na doenca oncoldgica pediatrica.

Na procura por uma abordagem consistente para relatar os resultados da revisao, optamos
pela representacao esquematica dos mesmos. Desta forma, pensamos ser possivel resumir
os resultados obtidos e concentra-los num formato apelativo e de facil leitura, permitindo

uma apresentacao clara dos resultados relevantes para responder as questdes de revisao.

Para uma melhor organizacao da exposicao, definimos categorias de apresentacao dos
resultados, que identificamos com numeracdo romana e em italico para evidenciacao das

mesmas. Embora recomendado, estas categorias ndao foram previamente definidas em
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protocolo por considerarmos nao ter, a priori, informacao suficiente que nos permitisse
prever a melhor estratégia a implementar, podendo incorrer em alguma incongruéncia ou

desajuste face aos objetivos previstos.

Um aspeto largamente mencionado nas publicacées / estudos revistos prende-se com as
condicOes transversais a qualquer vertente do processo de educacao parental. Especificando,
é frequentemente referida a importancia, p.e., de identificar caracteristicas dos pais, de
promover um ambiente favoravel a aprendizagem ou de atender aos atributos da
comunicacao e potenciais barreiras, independentemente do assunto a abordar ou recurso
utilizado. Assim, a importancia que a literatura confere a esta vertente faz-nos atribuir-lhe
uma categoria de apresentacao de resultados: categoria | - recomendacées e orientacées

transversais.

Dado que as questdes de investigacao se dividem nos dominios dos topicos a abordar e das
estratégias recomendadas na educacao parental na doenca oncologica pediatrica, e uma vez
que os resultados das publicacoes revistas parecem ir ao seu encontro, decidimos
transformar ambos os dominios em categorias de apresentacao e agregacao dos resultados.
Contudo, ao analisar as estratégias mencionadas (e relembrando que, inicialmente,
englobamos neste grupo recursos, intervencoes e periodos temporais) pudemos constatar
que a atencao ao ritmo de entrega da informacao e o estabelecimento de fronteiras
cronolodgicas sdo uma preocupacao constante, sobretudo em estudos recentes, pelo que
consideramos que a orientacdo temporal seria merecedora de uma categoria a parte.
Surgem, assim, mais trés categorias de resultados: categoria Il - topicos a abordar, categoria

Il - linha cronolégica e categoria IV - estratégias de educacdo parental.

Face aos resultados obtidos surgiu, em algumas categorias, a necessidade e beneficio de
aglutinar dados pelo que optamos por definir, também, subcategorias que melhor
organizassem a apresentacao do produto da evidéncia, as quais serdo também evidenciadas
em italico. Todo este procedimento de ajuste estd representado na figura 7, e as

consideracdes inerentes a designacao de cada subcategoria antecederao a sua apresentacao.
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FIGURA 7: Categorias e subcategorias de analise de resultados

ﬂ’ROMOVER AMBIENTE FAVORAVEL \
INCENTIVAR E AVALIAR DISPONIBILIDADE DOS PAIS
IDENTIFICAR BARREIRAS A COMUNICACAO

INCENTIVAR COMUNICACAO EXPRESSIVA DE MEDOS E EMOCOES

IDENTIFICAR FATORES INFLUENCIADORES DA APRENDIZAGEM

NEGOCIAR O MODELO DE APRENDIZAGEM PRIMARIOS

PLANEAR O PROCESSO | SECUNDARIOS

Il
PAPEL INSTITUCIONAL 0 o A
\ RECOMENDACOES TOPICOS A TERCIARIOS

E ORIENTACOES
TRANSVERSAIS

ABORDAR

7~ RECURSOS VERBAIS v I
RECURSOS ESCRITOS SIRATEGHS SEA
DE EDUCACAO § CRONOLOGICA
RECURSOS AUDIOVISUAIS PARENTAL

RECURSOS TECNOLOGICOS

OTIMIZACAO DE AQUISICAO DE HABILIDADES

K PARTILHA DE OPINIOES E EXPERIENCIAS

Exposta a formulacao definida para a apresentacao dos resultados, comecaremos, entao,
com a exposicao da categoria | - recomendacées e orientacées transversais, reunidas na
Tabela 3, na qual nos deparamos com estudos que referiam, ora recomendacbes mais
abrangentes, ora orientacdes mais especificas que, na nossa interpretacao, concretizavam
as recomendacoes. Desta forma, optamos por considerar as recomendacdes como
subcategorias - promover ambiente favordvel, incentivar e avaliar disponibilidade dos pais,
identificar barreiras @ comunicagdo, incentivar comunicacdo expressiva de medos e
emocoes, identificar fatores influenciadores da aprendizagem, negociar o modelo de
aprendizagem, planear o processo e papel institucional -, agrupando as orientacoes

associadas a cada uma delas, para melhor ilustrar os dados obtidos.
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TABELA 3: Categoria | - Recomendacoes e orientacoes transversais ao processo de educacao parental

RECOMENDACAO ORIENTAGCOES FONTE
- postura de disponibilidade e apoio por parte da equipa E3, E45
- nenhuma evidéncia foi encontrada sobre local de preferéncia para a aprendizagem E56
- dar tempo aos pais para assimilarem o diagnéstico E27, E28, E29,
Promover ambiente - ambiente relaxado, acolhedor, promotor da igualdade e pareceria de opinides E30, E38, E43,
favordvel - evitar distracdes E45, E46, E60
- na presenca ou auséncia da crianca, conforme vontade dos pais - a crianca pode ser um fator de distracao E7 E35
mas os pais podem nao aderir a eventos que impliquem sair de junto do filho ’
- ajudar a familia a tracar um plano de rotinas laborais e familiares ajustado a nova condicao da crianca E43, E46, E60
- incluir mais que um cuidador, sempre que possivel, alargando a pessoas essenciais ao cuidado a crianca
- reforcar que a familia € um elemento importante da equipa de salude gg’ gg’ gz’
Incentivar e - observar e avaliar a prontidao dos pais para a a,prendizagem e para o cuidado da crianca em casa E43’, E45’, E60’
avaliar disponibilidade |~ tranquilizar os pais de que esta aprenc?izagem € tipicamente um processo lento e gradual
dos pais - avaliar se a postura corporal dos pais € sugestiva de dificuldade em prestar atencao ou em compreender a £3
informacao
- reforcar que as prioridades se vao ajustando ao longo do processo de doenca, pelo que devem interiorizar E43. E60
as informacoes iniciais antes de passarem as seguintes ’
- ter atencao a entrega de grandes quantidades de informacéo e a cadéncia do discurso E26, E46
- linguagem elaborada, com termos médicos associados E46
Identificar barreiras - caracteristicas sociais, culturais ou nivel de literacia E38, E45, E46
de comunicacdo - informacdes contraditorias entre fontes/profissionais E46
- necessidade de intérpretes E56
- agravamento do estado geral ou clinico da crianca que desvie a atencao dos pais E45, E46
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- incentivar os pais a colocar questdes ou pedir esclarecimentos sempre que acharem necessario, sem

< . = ~ E45, E46
prejuizo da evolucao do processo de educacao parental
Incentivar comunicacéo . . , . . .
. - questionar os pais sobre crencas em saude: estigma do cancro, experiéncias anteriores de doenca E38. E46
expressiva de medos oncologi ; Aot )
N gica, perspetiva pessoal do prognostico da doenca
e emocoes . ~ . . P : :
- detetar e encorajar a expressao de sentimentos de medo, raiva, angustia, tristeza, ansiedade E56
- orientar ou providenciar servicos psicossociais E25, E45, E46
- fatores que possam incentivar a colocacao de questdes: fornecer menores quantidades de informacao de
cada vez, dar tempo para os pais assimilarem o que foi dito antes de passar a novas informacdes, questionar
. 0s pais se pode avancar
Identificar fatores S : - - : - - - E38, E45, E56
influenciadores da - fatores que possam inibir os pais a colocar questdes - nao se sentirem a-vontade com a equipa, nao terem
aprendizacem conhecimento suficiente, estarem em negacéo, sentirem-se assoberbados com o diagndstico, serem
P s pressionados por questdes por parte da familia, temerem “o pior” - e ajudar a contorna-los
- colocar muitas questdes ou nao colocar questées podem, ambos, ser indicadores de que a informacao nao E43
foi compreendida
Negociar modelo - validar com os pais qual o modelo de aprendizagem com que mais se identificam E38. E45. E46
de aprendizagem - padronizar o conteldo mas manter métodos individualizados e personalizados T
- 0 ritmo é importante mas o foco inicial deve estar no “essencial” E46
- sendo um processo continuo, a educacdo parental ocorre ao longo do tratamento da crianca,
pl transformando os encontros com a crianca (hospitalares, domiciliarios ou via telefone, p.e.) em E46, E55
anear o processo oportunidades de aprendizagem
- definir horarios para as sessoes e estabelecer planos de acao, mantendo as sessdes breve e apelativas E38
- reforcar o ensino em determinados ambientes de cuidados e em periodos de transicao E45, E46
- recursos humanos adicionais E25
Papel institucional - 0s enfermeiros devem ter formacao e treino em competéncias comunicacionais e educacao parental E3, E46
- as instituicoes devem cooperar no sentido de contribuir para a melhor pratica em educacao parental E46

Fonte: Adaptado dos estudos referidos na tabela.
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Passaremos agora a apresentacao da categoria Il - topicos a abordar na educacéo parental,
aglutinados na Tabela 4. Varios estudos debrucaram-se sobre os assuntos a abordar na
educacao parental em oncologia pediatrica, sobretudo na perspetiva da otimizacdo da
distribuicdo da informacao ao longo do processo de doenca. Neste sentido, € comum que os
topicos a abordar surjam em associacao com as fases da doenca ou com eventos cronoldgicos

importantes, pois é a partir desta analogia com a linha temporal do processo de educacédo

parental que os autores priorizam os topicos em trés niveis:

- topicos primarios, que devem ser abordados antes da alta hospitalar da crianca;

- topicos secundarios, a abordar até um més apds o diagndstico inicial e

- topicos terciarios, que devem ser abordados antes do final do tratamento.

TABELA 4: Categoria Il - Topicos a abordar na educacao parental

TOPICOS PRIMARIOS

* Diagnostico e ajuste

* Plano de tratamento e ajuste
* Febre

* Prognostico

* Efeitos secundarios do
tratamento

* A quem e como pedir ajuda?

* Quando e por que contactar a
equipa de saude?

* Ensaios clinicos e procedimentos

* Gestao do regime
medicamentoso

* Cuidados ao CVC
* Cuidados a crianca em casa
* Suporte no domicilio

* Equipa de salde:
membros de referéncia

* Prevencao de contaminacao

* Componentes sanguineos e sua
interpretacao

* Consultas de acompanhamento
* Fertilidade
* Questoes psicossociais

* Criancas com tumores SNC:
convulsoes e sinais de aumento
pressao intracraniana

* Criancas em pos-operatorio: dor
e cuidados com feridas cirlrgicas

Fonte: E7, E7b, E15, E25, E38,
E39, E45, E55, E56, E69
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TOPICOS SECUNDARIOS

* O que é o cancro?
* Visao geral sobre a QT

* Introducao ao servico
de urgéncia

* Introducao ao regime de
ambulatorio

* Efeitos do tratamento na
medula 6ssea (neutropenia e
hemorragia)

* Efeitos do tratamento no
sistema digestivo (mucosite,
vomitos, obstipacao ou
diarreia)

* OQutros efeitos laterais
* Varicela
* Nutricao

* Precaucgodes de higiene e
uso de piscinas

* Precaucdes ambientais
* Restricoes de atividade

* Restricoes de exames ou
medicamentos por via retal

* Efeitos laterais do regime
medicamentoso

* Tratamentos ao local de
insercao do CVC

* Demonstracao de troca de
bionecteurs

Fonte: E15, E39, E42, E44,
E48, E55

TOPICOS TERCIARIOS

* Testes e procedimentos
* Vacinacao

* Fontes para pesquisa
de informacgodes sobre
cancro

* Transplante de medula
Ossea e ajuste

* Atividade sexual e DSTs

* Comportamentos de
risco

* Apresentacao do
enfermeiro especialista
em salde infantil

* Como falar com irmaos
e outras criancas sobre o
cancro

* Mecanismos de coping

* Faltas ao trabalho e a
escola

* Problemas com as
companhias de seguros

* Apoio financeiro e
referéncia a
organizacoes de apoio ao
cancro

Fonte: E27, E39, E42,
E44, E55



A educacéo parental ocorre em todo o continuum de atendimento a crianga, ajustando-se
aos eventos de crise e periodos de transicdo. Respeitar a fase de adaptacdo ao choque do
diagnédstico e compreender a perspetiva dos pais sobre o processo que se inicia alerta o EOP
para a necessidade de identificar os momentos-chave para intervir, bem como de apoiar os
pais de forma a que se sintam capazes de cuidar dos seus filhos (Young et al., 2002). Neste
sentido, os estudos revistos que se debrucam sobre a trajetoria do processo de educacao
parental recomendam que, antes de mais, se aborde o choque emocional e as estratégias
de ajuste dos pais. Sugerem que seja fornecida apenas a informacao essencial no periodo
apos o diagndstico, organizando a educacao parental ao longo do processo de doenca em
analogia com a hierarquizacao dos tépicos a abordar atras demonstrada. Mantendo a linha
de pensamento, varios investigadores e peritos identificam, além da fase de diagnostico,
outras fronteiras cronoldgicas ou timings de intervencao, para reforco e progresso no
processo de educacao parental, que permitem representar uma linha cronolégica de

educacdo parental orientadora, como representamos na Figura 8.

FIGURA 8: Categoria lll - Linha cronolégica orientadora de educacao parental

, 1° REGRESSO 1 MES APOS 0 FIM DO
DIAGNOSTICO A CASA DIAGNOSTICO TRATAMENTO
’ ‘ ‘ FOLLOW-UP
TOPICOS TOPICOS . ez ([]) t - p

Fonte: Adaptado de Altounji, McClanahan, O’Brien e Murray, 2020; Bensink et al., 2007; Dobrozsi et
al., 2019; Haugen et al., 2020; Rodgers et al., 2016; Wolf, 2019 e Yilmaz e Ozsoy, 2009.

Culminamos a apresentacao dos resultados com a abordagem a categoria IV - estratégias de
educacdo parental, representadas na Tabela 5. Sendo esta categoria a mais abrangente e
extensa de todas, optamos por subdividi-la com base nos dados extraidos das publicacoes,
de forma a demonstrar a diversidade de intervengdes/recursos divulgados mas, também, o
facto de uma mesma estratégia ser referida e apoiada por varios estudos. Assim, as
subcategorias identificadas sao: recursos verbais, recursos escritos, recursos audiovisuais,
recursos tecnoldgicos, otimizacdo da aquisicdo de habilidades e partilha de opinides e
experiéncias. A cada subcategoria serdo alocadas, em traducao direta, as afirmacoes /
recomendacdes / conclusdes obtidas na extracao de dados dos artigos analisados,
afirmacodes essas que constam da tabela de extracao de dados que (ndao estando em anexo

devido a sua extensao) complementa este estudo de revisao.
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TABELA 5: Categoria IV - Estratégias de educacao parental

ESTRATEGIAS DE EDUCACAO PARENTAL
RECURSOS VERBAIS

E importante manter um dialogo aberto entre a equipa de saide e a familia, ao longo do tratamento, garantindo a disponibilidade dos profissionais para
amenizar o sofrimento emocional dos pais

A repeticédo de informacao e o esclarecimento constante durante a consulta inicial sdo necessarios até que os pais estejam emocionalmente capazes de
ouvir, aceitar e compreender noticias complexas

As informacdes verbais podem ocorrer em sessdes individuais ou sessoes de grupo, em que as primeiras permitem um feedback constante da
aprendizagem, enquanto as segundas se podem tornar momentos de aprendizagem mais enriquecedores pela partilha de opinides

Modelos de educacao em grupo diminuem o tempo de internamento e as readmissoes
Compreendem discussdes com os profissionais de salde ou com grupos de pares

A consulta de enfermagem inicial € o momento certo para o esclarecimento e encorajamento da crianca e dos pais, estabelecendo uma relacao de
confianca e parceria

Os pais referiram que as orientagdes recebidas na consulta de enfermagem possibilitaram a detecao precoce de sinais de alarme e prevencao de
complicacodes, assim como o desenvolvimento de habilidades na gestdo dos cuidados em casa; todas as familias referem ter adquirido conhecimentos e
habilidades importantes que os tornaram mais competentes, mais afetivos e mais solidarios

As informacdes verbais sdo Uteis para amenizar o receio de ir para casa apos o diagnostico e internamento inicial

O reforco positivo de um comportamento € uma estratégia eficaz para melhorar a adesao e autogestao

RECURSOS ESCRITOS

O Childrens’ Oncology Group Family Handbook é uma fonte de informacéao Util e reconhecida internacionalmente sobre a doenca oncologica pediatrica
e a sua gestao, que inclui um capitulo especifico sobre os cuidados em casa onde se abordam os tdpicos essenciais da educacdo parental e outros
associados aos processos emocionais e impacto da doenca no resto da familia

O Educational Guide for Oncology Patients and Families do Boston Children’s Hospital € um manual completo de informacées baseadas em evidéncia,
divido por capitulos de temas essenciais ao cuidado da crianca com cancro como a gestao de sintomas, o regime medicamentoso e os cuidados em casa

Recurso a um “dossier” como instrumento comum de educacao, que continha informacdes sobre o diagnostico da crianca, cuidados necessarios em casa,
gestdo de sintomas e o que fazer em situacdes de emergéncia
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Informacdes educacionais em formato de cartdes de bolso ou imanes de frigorifico com informacoes pertinentes e instrucdes de contacto

ROAD TO HOME - programa de educacao parental que consiste na utilizacdo de um quadro magnético composto por um percurso de quatro caminhos -
estrada da informacao, rua teach-back, pista de demonstracao e rua de regresso a casa - que representam a progressao na educacao parental, atuando
como fator motivador da aprendizagem

Para criacao deste folheto informativo foi realizada uma revisao abrangente da literatura e houve preocupacao com o nivel de legibilidade necessario
tendo, inclusive, sido feito a analise do mesmo através da formula de Flesch;

O folheto informativo PEDSS Gestdo de Sintomas inclui informacao sobre os sintomas fisicos mais comuns e estratégias para reduzir os seus efeitos,
mostrando-se um recurso adicional que vem reforcar os conhecimentos e habilidades transmitidas aos pais

O folheto informativo PEDSS Apoio ao Cuidador inclui sugestdes sobre como os cuidadores podem cuidar de si durante o processo de doenca, mostrando-
se um recurso focado numa dimensao que se pode tornar um obstaculo a educacédo parental: o desgaste do cuidador

Registou-se um aumento significativo do nivel de conhecimento dos pais que receberam o programa educacional composto por sete sessées de formacao
e entrega de um manual educativo

E Gtil o recurso a folhetos individuais sobre varios topicos

Fornecer informacdes especificas da instituicdo em causa, com descricao dos servicos disponiveis, acessibilidade aos mesmos e contactos

Sempre que possivel, deve ser fornecido um suporte escrito aos pais com o procedimento da nutricdo entérica, sendo util revé-lo mentalmente antes de
o iniciar efetivamente

A entrega de informacdes sob a forma de um marcador de livro ou folheto também pode ajudar os pais a lembrarem para onde ir quando precisam aceder
a informacdes; brochuras, marcadores e revistas fornecidos pela National Library of Medicine também sao parte integrante deste processo educacional

A gestdo da neutropenia febril é de extrema importancia na crianca submetida a QT, pelo que os pais devem compreender o que é a neutropenia e como
reconhecer sinais e sintomas de infecao; esta entrega de informacao deve ser apoiada por informacoes escritas

0 manual incluia formatos de folha solta divido por seccoes, permitindo que o conteldo fosse individualizado para a doenca e tratamento especificos da
crianca; apo6s o contelido informativo, havia linhas em branco para que se personalizassem as informacées, até com recurso a esquemas ou desenhos

O manual é uma ferramenta que rentabiliza o tempo, € um método eficaz de educacao parental, permite maior envolvimento e responsabilidade dos
pais nos cuidados e promove um maior potencial de aprendizagem para outros familiares

Os materiais escritos sao fontes de informacdao estaticas que podem auxiliar, complementar ou reforcar informacdes fornecidas por
outros meios de divulgacdo; permitem o acesso rapido a informacdo, com mensagens consistentes, bem como a oportunidade de consultar
varias vezes a mesma fonte
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O folheto foi projetado para ser um complemento a conferéncia de comunicacao do diagnostico de LLA, e recebeu feedback positivo dos pais, tendo
estes sido capazes de se concentrarem na conferéncia sem se preocuparem em tomar notas e sem esquecer informacao; ainda, existia o mesmo folheto
em formato audio caso o analfabetismo fosse uma barreira

O manual disponibilizado durante a consulta de enfermagem, que se tem revelado uma estratégia eficaz e necessaria durante o tratamento para a
retirada de dlvidas e de continuidade dos cuidados em casa

A instituicao utiliza um plano padronizado de ensinos sobre o CVC, que inclui um folheto informativo que resume os principais conceitos de prevencao
de infecdes associadas ao CVC e descreve, passo a passo, o procedimento de desinfecao e otimizacao do CVC

Os pais revelam preferéncia por materiais escritos como folhetos, manuais, guias de consulta rapida ou em formatos pequenos
As informacdes escritas aumentaram o conhecimento e compreensao dos pais quando comparadas com outras fontes de informacao, sendo facilmente
distribuidas, acessiveis e com menor custo associado

Os investigadores criaram um diario de medicamentos com o objetivo de promover a adeséo e gestdao do regime medicamentoso; o livro era composto
por duas seccoes: uma onde os pais registavam diariamente se a crianca tomou a medicacao e outra secao onde poderiam escrever qualquer informacao
relevante (motivo da recusa, efeitos secundarios, estratégia de administracao)

O conteldo das sessdes padrao baseou-se no HSCT Department Allogenic Blood and Marrow Transplant Handbook, fornecendo informacdes precisas e
consistentes aos pais de criancas submetidas a transplante de medula 6ssea

O projeto Road To Home aumentou a satisfacao de pais e enfermeiro com a educacao para a alta e a preparacao dos pais para cuidar do filho em casa

RECURSOS AUDIOVISUAIS

Registou-se um aumento significativo do nivel de conhecimento dos pais que receberam o programa educacional composto por sete sessées de formacao
e entrega de um manual educativo

Todos os pais se revelaram satisfeitos com as informacoes fornecidas no DVD, tendo reduzido os niveis de ansiedade apos a visualizacdo do mesmo,
sugerindo um impacto positivo no sofrimento emocional frequentemente observado em pais de criancas com cancro

As estratégias mais bem-sucedidas para fornecer instrucdes para a alta a pais de criancas submetidas a transplante de medula 6ssea sao intervencoes
educacionais individualizadas, com recurso a ferramentas de ensino de boa qualidade e focados na natureza complexa do transplante, assim como
testemunhos de pais e criancas que viveram experiéncias semelhantes

Os materiais audiovisuais permitem o reforco e consulta frequente da informacéo, dispensando a presenca do profissional de salide o que otimiza os
recursos; porém, requer a utilizacdo de material tecnologico que pode nao ser facilmente acessivel a toda a populacao
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Alguns pais ainda ndao tém a capacidade de aceder a educacao através da internet, pelo que um DVD é um exemplo de uma ferramenta de educacao
parental apoiada em tecnologia, com boa relacdo custo-beneficio e capaz de reduzir a carga de cuidados com o CVC em casa, ao mesmo tempo que
diminui as taxas de complicacées do dispositivo

Compreendem sessdes de esclarecimento gravadas, videoconferéncias, videos educacionais

Os irmaos de criancas com cancro beneficiaram de sessoes interativas com o psicélogo clinico, registando uma diminuicao no stresse e ansiedade

CD’s, sites da internet e videos educativos sao referidos como importantes na educacao parental, embora alguns pais ainda mencionem a falta de
habilidades e de tempo para usar o computador

Como complemento a educacao padrao, o video educacional foi projetado e enviado para a rede de utentes hospitalares, permitindo que os pais o
visualizassem sempre que achassem necessario e conveniente

Ao longo da implementacao do projeto Road To Home, as conclusdes das checklist de competéncias conduziram ao desenvolvimento de uma versao
eletrdnica da documentacao do programa

RECURSOS TECNOLOGICOS

O site WEB-ESI organiza-se em trés seccoes - cancro, familia e viver com cancro - fornecendo informacées sob forma de texto, imagens e esquemas,
sobre os diferentes tipos de cancro e opcoes de tratamento, a promocao do bem-estar da crianca e familia e sobre a gestao dos sintomas psicossociais
do cancro

Os pais devem ser orientados sobre recursos fiaveis da internet, fornecendo uma lista de fontes que fornecem informacdes precisas e compreensiveis

Além do suporte educacional padrao, os pais terdo acesso a um servico de videochamada durante um periodo de 12 semanas ap6s a alta hospitalar, como
estratégia de educacado, comunicacao, aconselhamento e monitorizacao; a videochamada superara muitos dos problemas associados ao fornecimento de
apoio a distancia como a disponibilidade dos profissionais ou a dificuldade de acesso a zonas mais remotas

Um RCT testou o recurso a um videojogo para melhorar a adesdo ao regime terapéutico de adolescentes com cancro, tendo obtido resultados
estatisticamente significativos na melhoria da adesao no grupo exposto ao videojogo.

Com o uso dos dispositivos Android, os enfermeiros podem encaminhar os pais ao MedlinePlus para localizar informacoes sobre a condicao do seu filho,
rever conceitos e procedimentos e pesquisar outras informacoes clinicas enquanto estao ao lado da crianca

Os videos tutoriais interativos individualizados permitem que os usuarios participem e interiorizem melhor o processo de aprendizagem, validando o
mesmo com questoes e reforco positivo; os videos sao visualizados com ou sem a presenca do enfermeiro, tendo-se revelado uma medida que rentabiliza
o tempo da equipa e promove uma melhor comunicacao entre familia e o enfermeiro
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Os principais beneficios dos aplicativos moveis sdo o aumento do conhecimento da familia sobre gestao de sintomas em utentes com cancro e o aumento
da adesao ao tratamento médico; outros beneficios incluem o aumento da capacidade de promover mudancas comportamentais e a monitorizacdo de
varios sintomas e indicadores fisiologicos da doenca

Os aplicativos moveis sdo capazes de aumentar a prontidao da familia nas intervencées de apoio em tempo real, reduzindo o stresse e facilitando a
comunicacdo das familias com os enfermeiros

No ambito da oncologia pediatrica, existe um aplicativo de video com alto nivel de tecnologia - uma espécie de avatar tridimensional - que orienta as
criancas durante todo o programa; o treino de habilidades cognitivas e os comportamentos que usam avatares sdo uma atracdo para este publico,
aumentando a adesdo a utilizacao destes aplicativos e, consequentemente, os beneficios para gestao da sua doenca

O aplicativo web C-TIPS - Cancer-Tailored Intervention for Pain and Symptoms - fornece estratégias farmacoldgicas e nao-farmacologicas de gestao da
dor, e consiste numa ferramenta passivel de ser personalizada quer nos modulos que os pais elegessem como mais adequados a suas necessidades, quer
nas estratégias utilizadas escolhendo, p.e., os ambientes e faixas sonoras associadas aos treinos de relaxamento e imaginacao guiada; esta aplicacao
esta disponivel para tablet e smartphones

A utilizacdo de simuladores no ensino de cuidados com o CVC revelou melhores scores de competéncia do que as intervencoes padrao

A medida que os DVD’s se tornam obsoletos, uma tecnologia mais recente usando QR Codes pode ser usada para direcionar criancas e familias para uma
pagina da web atualizada para o ensino sobre o CVC

A instituicao utiliza um plano padronizado de ensinos sobre o CVC, ao qual se alia a utilizacao de um simulador de alta fidelidade para o treino dos pais
nos cuidados ao CVC; esta ferramenta permite selecionar a idade da crianca e dois cenarios distintos para a otimizacdo do CVC - em casa e num servico
hospitalar - ao mesmo tempo que sao reproduzidas frases habitualmente ditas pelas criancas nestes momentos

OTIMIZACAO DA AQUISICAO DE HABILIDADES

Fornecimento aos pais de “kits de ferramentas” compostos, p.e., por materiais de preparacao de medicamentos, um termometro e cartées de contacto,
como estratégia de capacitacao dos pais na gestdo do regime terapéutico; 82% dos pais referiram que esta intervencao os ajudou a assimilar melhor as
informacoes e 91% afirmou utilizar diariamente o kit

Sessoes demonstrativas permitem oportunidades educacionais adicionais, com possibilidade de executar mais vezes determinada acao e beneficiar de
educacao corretiva imediata

A demonstracao passo a passo dos cuidados ao CVC e a possibilidade de treino com supervisao permitiu reduzir as infecées associadas ao CVC adquiridas
em casa

96% dos participantes foram bem-sucedidos na aprendizagem de técnicas de degluticdo de medicamentos apds uma sessao de instrucao e treino com
duracao de cerca de 30 minutos a uma hora
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Os pais devem ser incentivados a observar os enfermeiros enquanto estes efetuam alguns procedimentos, e devem ser criadas oportunidades para que
os pais sejam instruidos e supervisionados na preparacao e administracao de medicamentos

E essencial instruir e treinar os pais sobre cuidados com o acondicionamento e manipulacdo da nutricio entérica, e sua administracao

A instrucdo e treino requerem a presenca de um profissional de salde e o dominio do procedimento e da técnica de ensino por parte
do mesmo; contudo, facilita a assimilacdo de informacao uma vez que a memodria visual sedimenta o conhecimento, e cria oportunidade para que a
pessoa contacte com a pratica e execute o procedimento sob supervisdo e suporte

A instituicdo utiliza um plano padronizado de ensinos sobre o CVC que inclui, além de um folheto informativo, a oportunidade de utilizar um modelo de
torax anatomico para treino das habilidades necessarias a execucdo deste procedimento

PARTILHA DE OPINIOES E EXPERIENCIAS

FAMILY ADVISORY COUNCIL - desenvolveu um “pacote de boas-vindas” que fornece uma visao global dos servicos clinicos e do que esperar durante o
tratamento

SUPPORTIVE CARE COUNCIL - visa educar as familias sobre os recursos e servicos disponiveis para a gestao de cuidados em fim de vida; grupo desenvolveu
“kits de luto” para pais que perderam um filho e “kits de lembrancas” para os profissionais que cuidam de criancas em fim de vida

imPACT - servico de consultoria para adolescentes, para obter feedback sobre as iniciativas institucionais, o progresso da investigacao, atividades de
convivio e até colaborar nas entrevistas de contratacdo das instituicoes; este grupo desenvolveu uma banda desenhada que detalha a experiéncia da
doenca oncologica nas varias etapas, abordando os medos, pensamentos, duvidas, experiéncias e historias pessoais, com o intuito de apoiar e orientar
novos adolescentes doentes

Promover o encontro com pessoas com experiéncias semelhantes e criar oportunidades de entrosamento com as instituicées e a comunidade

Os pais e criancas devem ser orientados para os grupos de apoio ou reunides de grupos de pais que experienciem uma situacao semelhante, para amenizar
o desgaste emocional associado a cuidar de um filho com cancro

Fonte: Adaptado dos estudos referidos.
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O processo de extracao de dados e a dinamica que elegemos para a apresentacao dos
resultados levou-nos a constatar a consideravel quantidade de dados que obtivemos, a forma
como os mesmos se validam mutuamente dentro da mesma categoria e, também, a
complementaridade entre as categorias. Esta organizacao de apresentacao permitiu-nos,
ainda, transmitir os resultados ao leitor de forma transparente, demonstrando que, embora
digam respeito a vertentes distintas, estes resultados partilham um fim comum: o de

estruturar o processo de educacao parental na doenca oncoldgica pediatrica.

Assim, e apds a representacao esquematica dos resultados da revisao, passaremos a
discussao narrativa dos mesmos, de forma aprofundada e relacionada com a restante

evidéncia da literatura, sempre que se revele pertinente.
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5. DISCUSSAO

Os resultados devem ser discutidos no contexto da literatura, pratica e politica atual,
sempre que possivel e adequado (JBI, 2020). Para cumprir esta recomendacao do JBI®,
iremos proceder a uma analise descritiva e reflexiva dos resultados em paralelo com o que
a literatura nos demonstra como justificacao e/ou complemento a esses dados. Uma vez
que a educacao parental € uma tematica pouco evidenciada na salde - ora por ainda ser
pouco documentada, ora por surgir por associacao em estudos sobre outros assuntos -,

deparamo-nos com a necessidade de consultar uma quantidade significativa de publicacoes.

Esta discussao sera organizada em seccoes correspondentes as categorias identificadas na
apresentacao dos resultados da revisao. Optamos por manter o mesmo fio condutor utilizado
atras, esperando que uma andlise das “partes” conduza a uma nocéo geral do “todo” que
compode a complexidade (e importancia) da intervencao do enfermeiro na educacéo parental
em oncologia pediatrica. Ainda, consideramos que diferenciar a origem das fontes em
discussao proporcionaria ao leitor uma interpretacao mais facil deste capitulo, e decidimos
manter os estudos incluidos na revisdo referenciados pela codificacdo (p.e. E20) e a restante

literatura referenciada como habitualmente (autor, ano).

Recomendacées e orientacées transversais no processo de educacdo parental

A informacao que é transmitida esta sempre associada e dependente das competéncias e

habilidades comunicacionais de cada pessoa (Ordem dos Enfermeiros, 2015).

Os enfermeiros e os médicos sdo considerados como as pessoas mais indicadas para
dar a informacdo, porque possuem o conhecimento sobre a doenca da crianca,
possuem a experiéncia e sdo as pessoas mais capazes de compreender a situacdo,
porque conhecem bem o seu quotidiano (Silva, 2009, p. 87).

Desta forma, o EOP - reconhecido como prestador nuclear de educacao parental (E25, E47,
E69; Landier, 2016; Rodgers, 2018) - deve focar-se em promover um ambiente favoravel a
aprendizagem (E3, E7, E38, E43, E45) e identificar logo a partida eventuais barreiras (E26,
E38, E45, E46, E56), negociando com os pais um modelo de interacao com que todos se
identifiquem (E38, E45, E46, E55). O primeiro passo é estabelecer uma relacao de empatia
e confianca com os pais, o que habitualmente ocorre na reunidao de comunicacao do

diagnostico: momento-chave, em que a crianca é oficialmente integrada na sua equipa de
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tratamento (Newman, Linder & Haglund, 2019). Daqui em diante, é essencial que o EOP
tenha competéncia e disponibilidade para providenciar um cuidado holistico as criancas e
suas familias (Nelson & Guelcher, 2014 citado por Newman et al., 2019), assente numa
relacdo terapéutica e de parceria. Por isso, é importante que as instituicoes compreendam
a importancia e exigéncia desta intervencao e contribuam para a melhoria das praticas de
educacao parental, alocando mais recursos e proporcionando formacao especifica do EOP
nesta area (E3, E25, E46, E60).

Apds este choque da comunicacao do diagndstico, é extremamente importante que a familia
tenha tempo para assimilar a informacao do ponto de vista clinico mas, também, do ponto
de vista emocional, familiar, financeiro e social (Rodgers, Stegenga et al., 2016; Silva, 2009;
Marques, 2017), pelo que orientar para os servicos psicossociais deve ser uma intervencao
precoce (E46). Explicar aos pais que a educacao parental € um processo tipicamente lento
e exigente, e que a equipa sera um suporte constante a quem devem recorrer sempre que
acharem necessario (E26) constituem intervencoes tranquilizadoras e que vao de encontro
aos atributos de disponibilidade e sensibilidade que os pais valorizam nos EOP (Inman, 2017;
Paro et al., 2005; Silva, 2009).

Ainda, alargar a aprendizagem a mais que um membro da familia (E38) facilita a envolvéncia
desta no processo de cuidar e na promocao do bem-estar da crianca, permitindo distribuir
tarefas e aliviando a sobrecarga num cuidador principal (Carter & Mandrell, 2013), além de
que os pais valorizam a presenca de varias pessoas quando as informacoes sdao fornecidas
(Kerr et al., 2007 citado por Inman, 2017).

Por fim, gostariamos de destacar um aspeto importante em qualquer vertente ou estratégia
de educacao parental, sendo talvez a condicao mais transversal de todas: a linguagem.
Independentemente do contelido da informacao, se esta nao for clara e adaptada ao publico-
alvo, nao sera transmitida de forma eficaz e proveitosa. Neste sentido, requer-se que os
profissionais utilizem linguagem simples ao organizar e apresentar informacoes,
independentemente do conteldo ou do seu veiculo de difusdao (E38, E43, E56). Seja
oralmente, através de recursos escritos ou para criacdo de instrumentos de divulgacao de
informacao, é crucial que a linguagem se adeque e faca sentido para o publico-alvo. As
adaptacbes linguisticas e culturais sdo essenciais, e quanto mais as intervencdes se
alinharem com o quadro de referéncia da pessoa, mais esta se envolve, participa e

compromete com o cuidado (Lau, 2006 citado por Garcia, Wijesekera & Leste, 2017).

Topicos a abordar na educagéo parental

Sendo ja conhecida a exigéncia da doenca oncoldgica pediatrica e do papel parental a ela
inerente, é facilmente compreensivel a quantidade e complexidade de informacao que é

necessario fornecer aos pais para que participem nos cuidados e cuidem da crianca em casa.
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0 estudo de Haugen et al. (2016) foi exaustivo na estratificacdo dos tépicos, definindo um
total de 41 topicos a ensinar antes da primeira alta hospitalar (E39). Apesar de poder
corresponder a complexidade deste processo de ensino-aprendizagem, dar resposta a todos
estes topicos tornaria a educacao parental muito exigente logo a partida, com o risco de
contribuir para que se mantivessem os relatos de pais confusos e assoberbados com a
informacao inicial. Neste sentido, estudos mais recentes (E25, E38, E55) reviram a evidéncia
cientifica e avaliaram projetos ja implementados em algumas instituicdes, tendo concluido
sobre um nimero menor de assuntos a abordar, bem como sobre a sua adequacao a cada

etapa da doenca e tratamento.

De uma forma geral, os topicos mais referidos sao os que se enquadram no ajuste ao
diagnéstico e tratamento, nos cuidados com o CVC, na gestdao do regime medicamentoso e
na gestao das necessidades praticas de cuidados em casa. Um consenso de peritos em 2019
(E25) definiu oito marcos para a educacao parental' em oncologia pediatrica. Apesar de
serem um pouco generalistas, os autores apontam orientacoes e topicos a abordar em cada
marco, o que encaminha os profissionais de salde e torna a educacdo parental mais
facilmente reprodutivel, imprimindo maior igualdade entre todos os pais ensinados. Este
estudo destaca também, para cada marco, a atribuicio de responsabilidades aos
profissionais de saude, parecendo-nos importante realcar que o EOP esta referenciado em
todos a excecao da avaliacao psicoldgica, o que vem validar a sua importancia e papel

nuclear na educacao parental (Aburn & Gott, 2014; Buetto, 2009).

Da revisdo e analise dos artigos, concluimos que a atencdo se centra na comunicacao do
diagnostico e no ajuste emocional e familiar ao mesmo (E25, E38, E39, E45, E55, E56, E69),
0 que nos parece uma resposta as necessidades sentidas pelos pais apds este evento de crise
documentadas por varios autores (Alves et al., 2013; Anjos et al., 2015; Silva, 2009). Ainda
gue angustiantes, as informacdes sobre o diagnostico sao desejaveis e Uteis, pois ajudam os
pais a compreenderem e consciencializarem-se sobre a doenca e o tratamento do seu filho.
“Information is essential for them to feel prepared for decisions they will have to make
about treatment and the future of their child's health” (Gibbins et al., 2012 citado por Inman,
2017, p.8).

S6 quando os pais se encontram adaptados e emocionalmente ajustados a nova condicao
serao capazes de assimilar novas informacdes e participar efetivamente nos cuidados (E25,
E55, E56). E este equilibrio interno, mesmo que custoso, que permite avancar no processo
de educacao parental e promover o desempenho do papel parental complexo (Franco, 2018;
Garcia et al., 2017; Meleis et al., 2000). A partir dai, o ensino foca-se nas habilidades e
conhecimentos essenciais a seguranca da crianca numa fase imediata - as survival skills, que

sdo parte integrante dos topicos primarios e que se referem a:

! Traducéo escolhida para o termo “educational milestone” que surge na literatura cientifica.

81



e precaucdes basicas de contaminacdao (E25, E38, E55,E56) - higiene das maos e
cuidados ao CVC (Siegel, Rhinehart, Jackson & Chiarello, 2007);

¢ sinais de alerta (E25, E38, E56) - como a febre, o mais frequente e de maior risco para
a crianca (Children's Health Queensland Hospital, 2020);

e contactos de urgéncia e em que situacdes devem ser usados (E25, E38, E55,E56) e

e gestao do regime medicamentoso (E25, E38, E55,E56) - essencial para controlo de
sintomas e que varia de crianca para crianca embora, de uma forma geral, estas sejam

criancas polimedicadas (Clarke et al., 2005).

As recomendacdes sobre os conteldos essenciais a abordar nao podem, contudo, ser
diretamente generalizadas. Os topicos referidos devem ser analisados do ponto de vista da
adequacao a populacdo-alvo da educacao parental, podendo ser necessario reformular as
prioridades ou retirar/introduzir novos assuntos na discussao. Os topicos sugeridos surgem
em resposta as necessidades identificadas pelos pais e as necessidades de cuidado da crianca
(Inman, 2017), que se enquadram nas especificidades transversais da doenca oncologica
pediatrica mas também nas caracteristicas culturais e sociais da populacdo estudada
(Challinor, Hollis, Freidank & Verhoeven, 2014). Neste sentido, p.e., a participacao em
ensaios clinicos e a orientacao sobre utilizacdo de financas e seguros surgem referidas na
maioria dos estudos como essenciais, pois estes sao sediados sobretudo nos E.U.A. onde a
utilizacao do servico nacional de salde implica a posse de um subsistema de saude (que,
nado sendo facilmente acessivel a todos os cidadaos é fator de preocupacao) e, na sua cultura
de salde, a participacdo em ensaios clinicos estd muito enraizada. Assim, faz sentido que
estes sejam topicos importantes a abordar, pois deles depende muitas vezes a capacidade
em levar a cabo o tratamento. Ja na populacao portuguesa, estes nao serdao topicos
essenciais a incluir pois o0 acesso ao servico nacional de salde é facil e gratuito e os ensaios

clinicos em oncologia pediatrica sao raros.

Se for evidente que os pais interiorizaram os conhecimentos e habilidades essenciais a
seguranca da crianca, é ja possivel avancar para informacdes mais concretas sobre novos
topicos. Alguns autores (E25, E38, E55) priorizaram-nos em primarios, secundarios e
terciarios tendo como foco a adequacao entre a informacao que é necessario transmitir aos
pais e a fase do processo de doenca em que a crianca se encontra, e o que é esperado que
suceda. A nutricao, p.e., € uma das necessidades de informacao que os pais frequentemente
referem (Pires, 2017; Silva, 2009). Sendo um assunto com impacto importante na economia
e rotina familiares mas, ao mesmo tempo, um aspeto que nao traduz efeitos imediatos na
condicao da crianca (Altay et al., 2014; Marques, 2017; Pires, 2017), faz sentido que este
seja abordado numa fase posterior, quando ha ja adaptacao a toda a envolvéncia da doenca
oncologica do filho e estdo consolidadas as habilidades de seguranca essenciais. O mesmo
se aplica, p.e., aos efeitos laterais do tratamento, que nao se repercutem a curto prazo
(Loeffen et al., 2014), aos exames de reavaliacao ou até ao regresso as atividades sociais,

que so irdo ocorrer numa fase posterior (Pinto, 2007). Ainda, a referéncia a aquisicdo de
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algumas habilidades surge como tépico secundario e/ou terciario pois estas implicam
conhecimentos e capacidades especificos que, por sua vez, requerem disponibilidade quer
dos pais quer dos profissionais para que o ensino-aprendizagem seja adequado as
caracteristicas de cada familia. Mais uma vez, estas competéncias s6 devem ser transmitidas
quando os pais se encontram adaptados a situacdo, e se sentem aptos para desempenhar
novas tarefas (E25, E38).

Posto isto, consideramos que os estudos revistos sao uma franca orientacao na organizacao
da educacao parental, recomendada por peritos e validada para um processo consistente e
de qualidade. Partir de uma base de conhecimento sélida e adequa-la a populacao em que
sera aplicada é uma enorme mais-valia para o EOP, num processo ja de si complexo e
trabalhoso. Haugen voltou, em 2020 e em parceria com outros autores, a analisar esta
tematica reunindo num capitulo de livro as suas recomendacoes e orientacoes gerais (E38).
Da lista inicialmente mais exaustiva, todos os autores sao consensuais na priorizacao dos
topicos essenciais, criando inclusive um “top 10” que foca a atencdo no periodo mais
exigente - a fase de diagnostico - e orienta a abordagem educacional nos seguintes assuntos:
diagnéstico, plano de tratamento, febre, prognédstico, efeitos laterais do tratamento,
guem/como pedir ajuda, quando/por que ligar a equipa de salde, ensaios clinicos, regime
medicamentoso e cuidados ao CVC (E38). Sendo esta a fonte mais recente da bibliografia
revista, consideramos que o conteldo da educacao parental é consensual entre autores e
entre varios paises, demonstrando a complexidade da adaptacao a esta situacdao de doenca
mas, e sobretudo, sendo um contributo importante em torno do qual os profissionais de
saude podem reunir esforcos para construir o processo educacional que mais se adequa a
sua area de intervencdo. Temos, assim, uma resposta fundamentada e validada para a
primeira questdo de revisdao - quais os topicos abordados pelo enfermeiro na educacdo

parental na doenca oncoldgica pediatrica? -, conforme pretendiamos.

Linha cronolégica de educacéo parental

A educacao parental € um processo dinamico, que acompanha a crianca no seu percurso de
doenca e se adapta a este, sendo reforcada e adequada aos eventos de crise e periodos de
transicao (Wolf, 2019). A informacao que a pessoa necessita varia ao longo do tempo, pelo
que a sua transmissdo deve ser planeada numa perspetiva evolutiva. E esperado que as
duvidas e necessidades de informacao surjam naturalmente, como resultado da evolucao da

experiéncia de cuidar de um filho com cancro (Silva, 2009).

O diagnéstico de cancro num filho €, assumidamente, um evento de crise no niicleo parental

e, idealmente, todas as informacdes deveriam ser transmitidas quando os pais atingissem o
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equilibrio emocional (E26). Porém, alguns pais nunca chegam a esse ponto mas também nao
é viavel prolongar no tempo a entrega de determinadas informacdes. Alguns estudos
contribuiram para a construcdo de uma linha cronolédgica orientadora do processo de
educacao parental, baseada na estratificacdao dos contelidos de ensino referidos atras, no
que a evidéncia reporta em relacdo a adaptacao e ajuste emocional dos pais ao processo de
transicao de salde-doenca e na evolucao que se prevé deste mesmo processo (Alves et al.,
2013; Firmino & Sousa, 2013; Silva, 2009; Wolf, 2019). Contudo, deve estar sempre presente
a ideia de que, nao sendo estanque, a educacao parental deve ser personalizada e adequada
ao ritmo de cada familia, pelo que a caracterizacao dos pais e a identificacao do seu ajuste
a todo o processo sao fatores-chave no sucesso da aprendizagem (Rodgers, Stegenga et al.,
2016). Nesta linha de pensamento, a literatura revista também recomenda que um psicélogo
deve avaliar e acompanhar a crianca e familia até a primeira semana apds o diagnostico e,

novamente, trés a quatro semanas apos (E25).

Durante uma investigacao para desenvolvimento de uma checklist de ensino, foi pedido aos
peritos do Children’s Oncology Group (COG) que preenchessem um cronograma designando
um timing para entrega de informacao sobre cada um dos topicos mencionados (E55). Deste
estudo resultou, por consenso, a priorizacdo dos topicos em primarios, secundarios e
terciarios e a definicdo dos seguintes momentos: antes do primeiro regresso a casa, até um
més de apos o diagnostico e até ao final do tratamento (E55). O estudo mais recente da ScR
vai ao encontro destas conclusoes, definindo e apoiando os mesmos timings e reforcando a

importancia de ter atencédo ao ritmo de entrega de informacéo as criancas e pais (E38).

De uma forma geral, os estudos foram congruentes no facto de o momento do diagnostico
ser um marco no desenvolvimento do processo de educacao parental, devendo assinalar o
inicio da relacao de parceria com os profissionais de satde (E7, E38, E56). A maioria dos pais
inquiridos sobre as necessidades de informacdo ou experiéncias aquando do diagnostico
(Aburn & Gott, 2014; Rodgers, Stegenga et al., 2016) referem que este é o momento crucial
da relacao terapéutica pois comeca a entrega de informacéao (E3, E26, E38, E46), valorizando
a competéncia, disponibilidade e prontidao da equipa hospitalar para abordar e responder
a todas as perguntas que possam ter (E3; Buetto, 2009). Os restantes estudos revistos nao
especificam tempos exatos para a entrega de informacao fazendo, contudo, referéncias
mais vagas, recomendando:

- que as sessoes educacionais decorram “em camadas” (E12);

- uma primeira intervencao sobre efeitos da QT apds o término do primeiro
tratamento, e intervencdes subsequentes aquando da alta apds readmissdes por infecoes ou
outros problemas (E15b);

- trés visitas domiciliarias, a primeira na semana apos a alta e as restantes com uma
semana de intervalo, para avaliacao de necessidades e intervencdes orientadas (E15b);

- ser mais eficaz informar e esclarecer os pais sobre o diagnostico logo na reuniao
inicial de comunicacao do mesmo (E38, E55, E56);
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- que todos os momentos de transicao sao marcantes e se devem transformar em
oportunidades de intervencao (E7);

- que os “eventos sentinela” como o internamento ou cirurgia podem constituir
momentos de aprendizagem ou pontos de inflexao nos comportamentos de adesao, e devem
ser rentabilizados de forma a facilitar uma adaptacao saudavel (E7, E15);

- a repeticao de informacao ao longo do tempo por facilitar a compreensao dos pais,
sendo que alguns conteldos sao também melhor compreendidos a medida que as criancas
avancam no processo terapéutico (E60) e

- que a educacdo parental deve continuar apos o tratamento, no periodo de follow
up, mais focada no reingresso a sociedade, na identificacdo de necessidades e na orientacdo

sobre sintomas tardios refratarios ao tratamento (E7, E38).

Analisando estas conclusdes, percebemos que estas se enquadram nas fases do processo de
doenca descritas por Mullan (1985) - aguda, intermédia e permanente -, e podemos
constatar que o estabelecimento de uma linha cronologica orientadora fortalece a nocao de
que a educacao parental € um processo continuo, dinamico e personalizavel (Wolf, 2019),
com fronteiras e eventos de crise que o caracterizam e moldam em seu redor as intervencoes

dos profissionais de salde.

Por fim, e se encararmos os timings como oportunidades de contacto, eles estarao, de certa
forma, relacionados com determinados locais ou contextos de atuacao - internamento,
consulta, visitas domiciliarias. Porém, os estudos analisados nao evidenciaram nenhum dos
locais como recomendado, mais eficaz ou preferido pelos pais para a educacao parental.
Apenas um dos estudos (E35) refere ter sido adotada a educacéo parental através de sessoes
semanais em salas externas ao ambiente de prestacao de cuidados, estratégia que nao teve
qualquer adesao por parte dos pais, tendo estes alegado ndao querer sair da presenca dos
filhos em nenhuma circunstancia. Assim, prevalece apenas o consenso geral de que todos os
contactos com a crianca e familia constituem oportunidades para a educacdo parental

(London, 2004), devendo ser rentabilizadas o melhor possivel .

Estratégias de educacdo parental

Com a tendéncia crescente da promocao dos cuidados no domicilio, a prestacao de cuidados
a crianca com cancro concentra-se cada vez mais na educacdo parental e na gestdao do
processo de doenca (Lippert et al., 2017). Os pais consideram reconfortante poder ficar em
casa por alguns periodos entre os tratamentos pois isso permite-lhes estar juntos, ser uma
familia, ter as suas proprias rotinas e experimentar alguma normalidade (Angstrom-
Brannstrom et al., 2010). Porém, cuidar da crianca com cancro em casa impde novas
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responsabilidades e complexidades, e a criatividade e a experiéncia do profissional de salde

que assiste este processo de educacao parental serao cada vez mais desafiadas.

Assim que o choque inicial do diagnostico esteja resolvido, os pais tornam-se altamente
motivados para aprender sobre a doenca do seu filho, sobre como cooperar no tratamento
e como gerir os efeitos laterais e os cuidados em casa (E45). E esta a premissa orientadora
da educacao parental, onde o EOP tem uma intervencao dominante. Inclusive, varios autores
reconhecem que a melhor preparacdo dos pais advém, principalmente, das conversas com
o EOP sobre as suas reais necessidades e da capacidade deste em analisar a familia e

individualizar/personalizar a informacao (E60; Aburn & Gott, 2014; London, 2004).

O estudo mais antigo que a pesquisa devolveu (E45) data de 1985 e ja revela uma franca
preocupacdo e investimento na area da educacdo parental em oncologia pediatrica. Os
autores identificaram que o desempenho dos pais no cuidado a crianca deveria ser orientado
por profissionais de salde habilitados e experientes, assentando em trés dominios:

e Aprendizagem cognitiva - que envolve competéncias intelectuais necessarias a
compreensao e aquisicao de factos, conceitos ou habilidades de resolucao de problemas;

e Aprendizagem afetiva - que envolve a construcao e expressao de sentimentos,
valores, atitudes e crencas e

e Aprendizagem psicomotora - que envolve a aquisicdo de competéncias motoras que

requerem coordenacao neuromuscular.

Na mesma linha de pensamento, Dugas (citado por Kramer & Perin, 1985) definiu nove
principios orientadores da educacao parental, baseados na crenca que algumas condicoes
influenciam mais o sucesso da educacao parental que outras, e que consideramos importante
referir nesta seccao:

1. A educacao parental é mais eficaz quando corresponde a necessidades reais;

2. A participacao ativa dos pais é essencial para que a aprendizagem ocorra;

3. A educacao parental é facilitada quando os materiais utilizados sao significativos
para a pessoa que esta a aprender e vao ao encontro das suas necessidades;

4. A educacao parental € facilitada quando os materiais utilizados complementam
aquilo que a pessoa ja conhece;

5. A educacéao parental € melhor assimilada quando é imediatamente posta em pratica
do que quando ha atraso na sua implementacao;

6. Existem “fases de plateau” que sdo essenciais a assimilacdo da informacao prévia
antes de avancar para novos ensinos;

7. A educacao parental necessita de reforco frequente;

8. A educacao parental tem melhores resultados quando a pessoa tem feedback sobre
0 seu progresso na aprendizagem e

9. Controlar o ambiente onde ocorre a educacdo parental é um aspeto crucial na

aprendizagem.
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Estes principios coligam-se com o modelo de CCF e vao ao encontro das recomendacdes e
orientacoes transversais analisadas na revisao, promovendo a relacao de parceria e partilha
de conhecimentos (Franco, 2018). Conhecer a natureza das informacodes relevantes para os
pais e dominar o leque de estratégias disponiveis sdao competéncias essenciais para o
estabelecimento de prioridades, o planeamento adequado e a orientacao de intervencdes
em resposta as necessidades efetivas dos pais (E60). Nao esquecendo a premissa bem
vincada de que a educacao parental deve ser padronizada e, simultaneamente, adaptada e
personalizada, consideramos que é através do conhecimento do estado da arte e da eficacia
(sempre que possivel) de cada uma das estratégias que o EOP se pode munir de recursos

para otimizar as suas intervencoes.

A primeira impressao que a agregacao das estratégias nos deixa é, efetivamente, da sua
vastidao e aplicabilidade. Porém, um olhar mais focado permite-nos verificar que alguns
estudos abordam mais que uma estratégia, atestando inclusive a sua eficacia. Assim, os
estudos resultantes da pesquisa referem quer estratégias globalmente recomendadas, quer
intervencdes ou recursos direcionados especificamente para determinado assunto ou

objetivo.

Os estudos de revisao de Rodgers, Laing et al. (2016) e de Silva-Rodrigues, Nascimento e
Kurashima (2016), ao sintetizarem a evidéncia sobre as intervencoes de preparacao para a
alta, citam a preferéncia dos pais por fontes escritas de informacao e recomendam o recurso
a métodos educacionais verbais, escritos e audiovisuais como os mais eficazes na educacdo
parental, por serem personalizaveis e facilmente acessiveis. Desde cedo que a aposta nestes
recursos se verifica e, mesmo com a evolucao dos tempos, continuam a constituir a educacao
parental padrao (E17, E53, E64). Pela potencialidade que encerram, estes recursos sao Uteis
para o desenvolvimento de programas educacionais adequados as variacées no nivel
socioeconomico dos pais, as barreiras culturais ou de idioma e a disponibilidade de recursos

humanos qualificados para criar os materiais informativos (McCann et al., 2019).

As estratégias verbais sao essenciais a educacdo parental, estando esta assente na
comunicacdo e na relacdo terapéutica. Sao as primeiras a ser implementadas, logo na
oportunidade inaugural de educacdo parental: a revelacdo do diagnéstico. E através do
didlogo aberto entre os profissionais e familia que se cria um canal de transmissao de

informacao que sera sempre complementar a qualquer outra estratégia (Coelho, 2015).

Ao refletir sobre os recursos verbais, trazemos de novo a discussao as questdes da
comunicacao e suas propriedades. Tendo atencéo a linguagem simples e ao ritmo e cadéncia
do discurso, as estratégias verbais sao utéis na transmissao de informacao mas, também,
para amenizar sentimentos negativos iniciais e receios sobre o regresso a casa ou o
prognoéstico da doenca (E26, E58, E60). A comunicacdo de qualidade é um pilar central do

CCF em oncologia pediatrica e, embora algumas informacoes sejam fonte de angustia, a
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interacdo que a comunicacao proporciona pode levar a melhores resultados de salde,

melhor adesdo e maior satisfacao da crianca e familia com os cuidados (Levine et al., 2018).

Ainda nesta vertente, gostariamos de referir que a intervencao verbal pode ocorrer em duas
modalidades - individualmente ou em grupo - ambas com beneficios associados. Enquanto a
primeira permite uma intervencao direcionada e ajuste constante da informacao a fornecer,
a segunda promove a partilha de experiéncias e opinides, minorando o sofrimento inicial e
o sentimento de culpa dos pais associado ao diagnostico (E45, E58). Mais uma vez, cabe ao

EOP conhecer a familia que tem perante si e negociar qual o modelo que mais se adequa.

Numa relacdo de influéncia mutua, a informacao verbal é reforcada pelas fontes de
informacao estatica - os materiais escritos - e a entrega destes deve ser acompanhada de
uma explicacdo do objetivo e conteldo dos mesmos, orientando a pessoa na utilizacdo deste
complemento a aprendizagem. A informacao escrita continua a ser uma preferéncia dos pais,
evidente néo so6 na literatura mas também na nossa experiéncia profissional do dia-a-dia. Os
cuidadores sentem-se mais seguros e detentores de informacao quando tém em sua posse
um documento escrito a que possam recorrer (Inman, 2017). O fornecimento de materiais
educacionais impressos que complementem ou reforcem as informacbes fornecidas no

ensino verbal pode aumentar a eficacia da educacao parental (Nagel et al., 2008).

Enguanto na comunicacao oral podemos incorrer em alguma incongruéncia, usar vocabulario
com significados e prondncia incorretos, dizer frases incompletas ou usar repeticoes, a
comunicacao escrita tende a evitar esses lapsos (Yerena, 2005 citado por Coelho, 2015). Os
materiais escritos (folhetos, livros, guias orientadores, manuais ou outros formatos)
aumentam o conhecimento dos pais, rentabilizam o tempo de intervencao, sao de facil
acesso e de baixo custo (E41, E45, E54, E60), reunindo varios aspetos a favor da manutencao
da sua utilizacao. Alguns autores estabelecem consideracdes sobre a construcao destes
materiais, sobretudo:

- devem basear-se na informacao essencial, e dividir-se por unidades de significacao
que advéem das necessidades de informacao indentificadas pelos pais (E58; Moses, Flegg &
Dimaras, 2020);

- serem apelativos, de facil leitura e interpretacao, e com recurso a imagens e
esquemas que simplifiquem a mensagem (E7, E7b, E41, E60; London, 2004);

- terem em conta os varios niveis de literacia da populacdo onde serao implementados
(E12, E26, E27; Ferreira, 2019);

- basearem os seus conteudos em informacao fidedigna e atualizada (E38, E41; Anjos
et al., 2015);

- terem folhas/seccoes em branco, deixando espaco para registo de informacoes

personalizadas ou ddvidas (E41; Ordem dos Enfermeiros, 2015).

Ainda em relacéo a informacao escrita gostariamos de referir que é importante conhecer os

materiais existentes e analisa-los do ponto de vista da pertinéncia e adequacao as
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necessidades em questao. Se existirem materiais creditados, de uso aberto e autorizado,
que respondam as exigéncias que pretendemos satisfazer, entao devemos recorrer a sua
utilizacao ou adaptacao. Por exemplo (dado que a pesquisa desta ScR devolveu uma grande
parte dos estudos sediados nos E.U.A.), varias fontes referiram e recomendaram a utilizacdo
do COG Family Handbook (E1, E25, E47, E68) como complemento as estratégias de educacao
parental documentadas. Contudo, e sempre que se revele necessario, € crucial o
desenvolvimento de materiais educacionais que atendam a necessidades especificas
identificadas em todo o continuum da doenca, sendo esta, inclusive, definida pelo COG

como area de potencial desenvolvimento (Kelly, Hooke, Ruccione, Landier & Haase, 2014).

No contexto atual da comunicacdo em salde, € essencial falar sobre a utilizacao de recursos
audiovisuais. Numa era cada vez mais tecnologica, “o acesso e procura de informacao por
parte dos cidadaos faz-se, em grande parte, através da utilizacdo das tecnologias de
informacao e comunicacao” (Coelho, 2015, p. 60). Como forma de otimizar os recursos
fisicos ja existentes e de promover a divulgacdo da informacdo sem necessidade de
encontros presenciais, a utilizacdo de materiais audiovisuais foi-se afirmando. J& nos anos
80 e 90 se recorria a gravacao das consultas para contornar o analfabetismo, permitindo a
repeticao da informacao sem a presenca do profissional de salide o que, consequentemente,
otimizava os recursos (E45, E54). Apresentacdes e videos educativos em formato de CD ou
DVD também foram sendo utilizados para difusdo da informacao a outros membros da familia
além dos pais (E24, E27, E28, E29), bem como a localizagdes mais remotas ou contextos de

contacto mais escassos (E53, E61).

0 uso da internet também foi amplamente referido na pesquisa e merece a nossa atencao.
A par do que a estatistica nos mostra sobre a acessibilidade a internet’ esta a nossa
experiéncia no terreno, onde constatamos que a quase totalidade dos pais faz pelo menos
uma pesquisa sobre a doenca na internet aquando do diagndstico ou suspeita inicial. A
internet pode, assim, funcionar como um complemento a informacao fornecida pelos
profissionais, ou como uma alternativa caso os pais nao acedam a informacado pela via
esperada (Silva, 2009). Portanto, e sendo inevitavel que a ansiedade por respostas se
apodere dos pais, € importante que estes sejam desde cedo orientados sobre como fazer da

internet um recurso fiavel, acedendo a fontes crediveis e Uteis de informacao (E7, E28, E56).

A medida que os CD’s e DVD’s se tornam obsoletos, a investigacdo tem progredido no sentido
de dotar as fontes da internet de informacao fidedigna, facilmente acessivel e, sobretudo,
que cative a atencao do publico-alvo. Um site pode ser um recurso valioso para melhorar o
conhecimento das pessoas (Ferreira, 2019) e, mudando a perspetiva, devem ser as

instituicoes de salide a promové-lo junto da populacao que abrangem. Ao desenvolver sites

1 Um estudo da Organizacao das Nacdes Unidas concluiu que 93% da populacao mundial tem acesso a uma rede 3G
ou superior através de um smartphone ou dispositivo semelhante (Organizacdo das Nacdes Unidos, 2019).
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ou paginas institucionais que, p.e., compilem links de acesso e informacdes pertinentes e
adaptadas a sua realidade especifica, estardo a criar condicoes para que os pais acedam a
um Unico endereco e, através deste, consultem dados importantes e naveguem para fontes
seguras, potenciando o acesso a informacdes validas (Sigurdardottir, Svavarsdottir, Rayens
& Gokun, 2014; Weeks, McDonald, Patterson, Konings &Coad, 2019). A titulo de exemplo,
uma instituicdo do Alabama dotou os quartos de internamento da oncologia pediatrica com
dispositivos Android, através dos quais os EOP ensinam os pais a localizar, em plataforma
propria, informacoes sobre a condicao do seu filho, a rever conceitos e procedimentos e a
pesquisar outras informacdes clinicas, enquanto estdo ao lado da crianca (E35). Ja o
aplicativo web C-TIPS é uma ferramenta que fornece estratégias farmacologicas e nao-
farmacologicas de gestao da dor, que pode ser personalizada segundo as necessidades e/ou
preferéncias da crianca ou dos pais em que estes escolhem, p.e., os ambientes e faixas

sonoras associadas aos treinos de relaxamento e imaginacao guiada (E52b).

A utilizacao dos meios audiovisuais e internet ajuda a colmatar algumas lacunas do acesso
global a informacao, permitindo que a informacao seja entregue a mais pessoas e em tempo
atil. Todos os pais inquiridos em estudos sobre o uso de meios audiovisuais na educacao
parental referiram ter aumentado o seu nivel de conhecimento, reduzido a ansiedade em
relacdo a falta de informacdo, concluindo sobre o impacto positivo que estas medidas
tiveram na sua evolucdo como cuidadores (E24, E53, E56). Também, alguns estudos
realizados sobre o uso de plataformas e paginas web em oncologia pediatrica demonstraram
altos niveis de utilizacao destes recursos e de satisfacdo com os mesmos (Phillips et al.,
2019; Sigurdardottir et al., 2014), pelo que o desenvolvimento destas intervencdes deve ser
incentivado, de forma a responder as preferéncias tecnoldgicas atuais e as necessidades dos

pais, que estao em constante mudanca.

Mantendo a logica da evolucao tecnoldgica e inovacao, existem ja varios (e muito recentes)
estudos sobre a aplicabilidade e eficacia das novas tecnologias na educacao parental em
oncologia pediatrica. Alguns autores demonstraram o recurso a videochamada como
estratégia para colmatar a falta de recursos humanos ou dificuldade de acesso a zonas mais
longinquas (E17), assim como o investimento em videos interativos de alta definicao para o
reforco da informacdo e repeticdo de procedimentos passo a passo (E35). E também
recomendada a utilizacdo de aplicativos moveis pela sua capacidade em facilitar a
comunicacdo com os profissionais de salde, promover mudancas comportamentais em
relacdo ao regime terapéutico, permitir uma monitorizacdo mais eficaz dos sintomas de
doenca e aumentar a prontidao da familia nas intervencées de apoio em tempo real (E35,
E52), vantagens validadas pela literatura revista por Mendizadeh, Asadi, Mehrvar, Nazemi e
Emami (2019).

No que respeita a meios tecnologicos mais inovadores e diretamente vocacionados para as

criancas com cancro, existe um aplicativo de video de alto nivel tecnolégico - uma espécie
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de avatar tridimensional - que orienta as criancas no treino de habilidades cognitivas para
adesdo e gestao do seu regime terapéutico (E52). Mais, um RCT (E22) testou a utilizacdo de
um videojogo na melhoria da adesao ao regime terapéutico de adolescentes com cancro,
tendo obtido resultados estatisticamente significativos, enquanto uma instituicao de
Baltimore implementou um simulador de alta fidelidade para o treino dos pais nos cuidados
ao CVC (E59). Esta ferramenta recria dois cenarios distintos - em casa e num servico
hospitalar - onde os pais podem executar a otimizacao do CVC, ao mesmo tempo que sao
reproduzidas frases habitualmente ditas pelas criancas nestes momentos, simulando uma
situacdo real com o ambiente de curiosidade e tensdo que a ela se associa (E59). E, assim,
possivel criar os cenarios ideais para a aprendizagem de habilidades mais complexas,
permitindo testar a realidade da prestacdao de cuidados a crianca antes da alta, o que
tranquiliza os pais quanto a sua prontidao para o regresso a casa (Weiss, Johnson, Malin &
Jerofke, 2008).

A desvantagem destes recursos prende-se, porém, com a ainda existente dificuldade na sua
utilizacdo e, embora se vivam tempos predominantemente tecnologicos, ha uma
percentagem da populacdo sem acesso a estes dispositivos, sem habilidades ou até sem
tempo para os utilizar (E53, E60). Apesar de serem opcdes de mais dificil acessibilidade a
maioria dos pais e das instituicoes de salde, € um assunto que merece a nossa atencao pois,
além de revelar indices de satisfacdo e adesao importantes, € muito provavelmente o

caminho futuro da educacao parental.

Além do conhecimento, a aquisicdo de capacidades é outra componente basilar no
desempenho do papel parental complexo, e também referida na filosofia dos processos de
aprendizagem e do CCF. As aquisicbes do dominio comportamental e psicomotor
estabelecem relacao direta “com a mestria nos comportamentos parentais que podem ser
evidenciados pela capacidade de observar, monitorizar, interagir, comunicar e executar”
(Sousa, 2012, p. 247), e que permitem identificar e satisfazer as necessidades da crianca e

da sua condicao de salde/doenca.

Para executar técnicas sao necessarias habilidades e, através da repeticao da experiéncia
as habilidades podem ser melhoradas (Coelho, 2015). E neste &mbito que as intervencées de
instrucdo e treino ganham terreno, através de sessdes demonstrativas que permitem
oportunidades educacionais adicionais, com possibilidade de executar mais vezes
determinada acao e beneficiar de educacao corretiva imediata (E12). Desde a observacao
dos profissionais de salde durante um procedimento a execucdo repetida de um
comportamento, os pais vao adquirindo e aperfeicoando competéncias praticas e
habilidades necessarias, p.e., a preparacao e administracao dos medicamentos (E22, E27) e
aos cuidados e otimizacao do CVC (E12, E59) ou outros dispositivos (E32). As conversas

informais com os EOP ou os momentos em que estes prestam cuidados a crianca
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proporcionam a maioria das oportunidades de ensino, demonstracao e instrucao dos

cuidados aos pais (London, 2004).

Sempre que seja importante que os pais adquiram uma habilidade pratica, este método de
ensino deve ser privilegiado. Acompanhado de conhecimentos relevantes e prévios a
execucao do procedimento - ensino -, 0 comportamento deve ser demonstrado com o maior
detalhe possivel - instrucao - assim como criadas oportunidades de repeticao do mesmo, de
forma a que os pais adquiram e aperfeicoem essa habilidade - treino (Cardoso, 2011; Sousa,
2012). Mais uma vez o EOP esta implicado na utilizacdo destas estratégias, pois a maioria
das habilidades inerentes aos processos de educacao parental estao associadas aos cuidados
de enfermagem prestados a crianca (Buetto, 2009; Soriano & Maia, 2010; Thompson et al.,
2020). Ainda, a mais-valia destas estratégias é a supervisao que o EOP faz durante este
processo de treino, permitindo um acompanhamento focado e em tempo real. Ao
supervisionar os cuidados, o EOP deve intervir o minimo possivel e orientar os pais sobre
conhecimentos e habilidades necessarios (Sousa, 2012), facilitando a assimilacdo e
integracao do comportamento por repeticao, validacao e reforco positivo, sendo este Ultimo

um ponto-chave na comunicagao e no sucesso do processo de aprendizagem (Coelho, 2009).

Por fim, mas nao menos importante, falta-nos referir o contributo dos grupos de apoio e
grupos de pares na educacao parental. A literatura defende que os pais de criancas com
cancro encaram as necessidades emocionais como sendo tdo importantes quanto as
necessidades de informacao (Kerr et al., 2004). O periodo confuso e desgastante que se
segue ao diagndstico pode causar nos pais sentimentos de isolamento e desamparo, pelo que
o apoio de colegas de trabalho, funcionarios do hospital ou outras pessoas significativas

durante esse periodo é vital (Gibbins et al., 2012 citado por Inman, 2017).

A partilha de informacdo entre as pessoas que cuidam da crianca acontece de uma
forma natural, ndo programada e fora do controlo da equipa de satde. O seu
impacto e a sua capacidade de influenciar ndo deve ser subestimada, porque néo se
observam relatos de indiferenca ao que é dito pelos pares (Silva, 2009, p.87).

E neste ambito que assumem especial destaque os grupos de apoio e grupos de pares. Depois
da equipa de saude, sao os pais de outras criancas com cancro que compdem a segunda via
de circulacao de informacao. Neste enquadramento, referimos o estudo de Featherston et
al. (2018) que demonstrou e analisou a aplicacao de PFAC’s - Patient Family Advisory
Councils - numa instituicao americana, os quais pretendem ser recursos de suporte para
criancas com cancro e suas familias, assim como elos de ligacdo destes com a instituicao
(E4). Encaramos esta estratégia como um exemplo de corporativismo e inclusdao da
comunidade na doenca oncologica pediatrica, pela enorme adesao e participacao dos seus
membros na criacdo de materiais de suporte, na divulgacao da investigacao e na melhoria
dos servicos clinicos e da instituicao em geral (E4). Ainda, o facto de existirem varios PFAC’s
permite uma intervencao mais direcionada assim como maior facilidade no acesso aos
mesmos. Deste estudo destacamos o Family Advisory Council - vocacionado para familias
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recém-diagnosticadas -, o Supportive Care Council - voltado para os cuidados em fim de vida

e no luto - e 0 imPACT - servico de consultoria para adolescentes (E4).

Seguindo este exemplo, os pais e criancas devem ser orientados para os grupos de apoio ou
reunides de grupos de pais que vivenciem uma situacao semelhante, para amenizar a
exigéncia emocional associado a cuidar de um filho com cancro, o que constitui um indicador
de processo da transicao (Meleis et al., 2000). Promover o encontro com outras pessoas com
experiéncias idénticas e criar oportunidades de entrosamento com as instituicoes e a
comunidade (Angstrém-Brannstrom et al., 2010) é uma componente essencial ao ajuste

psicossocial e familiar que esta doenca requer.

Se construir e implementar um processo de educacdo parental é exigente, avalia-lo sera
mais ainda, pela dificuldade em obter instrumentos de medida adaptados, pelos recursos
humanos insuficientes e pela impossibilidade de obter grupos de controlo que permitam
comparar os resultados obtidos e declarar a eficacia das intervencées (E60). Ao longo da
analise das publicacdes em revisdo, deparamo-nos com referéncias recorrentes a avaliacao
da educacao parental e a importancia deste feedback na reestruturacao das intervencoes.
Como tal, decidimos incluir aqui um breve comentario quer sobre a avaliacao da eficacia e

da adequacao das intervencdes, quer sobre o registo das mesmas.

A promocado da mudanca torna necessaria a avaliacdao do seu contexto. Com a educacao
parental requer-se que os pais adquiram conhecimentos e habilidades e os saibam aplicar
na identificacdo e resolucao das necessidades da crianca, pelo que é importante que o EOP
possa constatar se a aprendizagem foi efetivamente assimilada, ou se é necessario
reestruturar o ensino ou mudar de estratégia (Rankin, Stallings & London, 2005 citado por
Pires, 2017). A avaliacao da resposta dos pais ao ensino pode ser realizada, p.e., pedindo
aos pais para repetirem as informacdes fornecidas ou para demonstrarem uma habilidade
(E27). Esta estratégia, denominada técnica de “teach-back”, € recomendada por se
concentrar na eficacia do ensino em vez de testar a retencao da informacédo pela familia
(E59), e implica que seja a familia a “devolver” a equipa de salde o que ja aprendeu para

que esta certifique que a mensagem foi assimilada e integrada corretamente (E69).

Outra das técnicas de avaliacao abordadas nos estudos revistos é a técnica “think-forward”.
Nesta, o cuidador depara-se com perguntas do tipo “e se” ou com a apresentacao de cenarios
semelhantes aos que podem acontecer em casa, e é-lhe pedido que desenvolva o plano de
abordagem e resposta aos mesmos (E38). E uma estratégia que permite avaliar ndo s6 os
conhecimentos adquiridos mas também a capacidade de os inter-relacionar e chegar a

resolucao do problema (E29, E38).

Sendo a educacdo parental um processo complexo e exigente, é importante que a sua
orientacdo e avaliacdo se facam com o maior detalhe possivel, permitindo detetar
precocemente as barreiras ou fatores que dificultam a aprendizagem e contorna-los. Neste

sentido, as listas de verificacdo de competéncias - checklists - tornam-se instrumentos Uteis
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para a validacao da aprendizagem (E12, E59), permitindo estruturar e orientar as sessoées de
educacdo parental com mais pormenor (E56). Varios estudos fazem referéncia ao uso de
checklists para avaliar a eficacia das suas estratégias, bem como as consideragoes inerentes
a sua construcéo (E7, E38, E44, E59):

- deve conter a identificacdo dos membros da familia que integraram a educacao

parental;

- deve ser padronizada e enumerar os varios componentes do conteldo que é

necessario transmitir;
- deve discriminar, passo a passo, determinado procedimento e
- deve conter local para registo do nivel de compreenséo atingido e sua evolucao.

As checklists sao importantes na melhoria da comunicacao e na promocao de mudanca de
comportamentos (Costa, 2019) sendo, geralmente, bem aceites pelos pais avaliados pois
também lhes fornece uma visdo dos conhecimentos e habilidades adquiridos e da evolucao

do seu processo de aprendizagem (E12, E56).

“A supervisao, in loco, da mae ou do pai, durante a realizacao da tarefa, permite ajuizar da
respetiva mestria nas acdes e nas decisoes relativas aos cuidados ao filho” (Cardoso, 2011,
p. 232). Os estudos documentam, ainda, a utilizacdo de outros métodos de avaliacdao, como
a observacao direta do profissional de salde ou o preenchimento de um teste ou questionario
(E69). E também possivel que os pais facam uma autoavaliacdo, que traduz a percecao sobre
a sua aprendizagem e, ao mesmo tempo, evidencia o grau de confianca e seguranca que tém
no desempenho do seu papel parental complexo (E27). A eficacia das intervencdes também
pode ser avaliada em termos de satisfacdo dos pais para com as mesmas, através de

inquéritos com escalas de Likert ou perguntas abertas para analise ou sugestoes (E38, E59)

“0 facto de nao haver unanimidade na forma como as diferentes técnicas sdo consideradas
teoricamente, deixa antever a possibilidade de, na pratica, existir também diversidade na
forma como os enfermeiros as documentam e as utilizam” (Coelho, 2015, p. 101). Portanto,
0s ensinos prestados e a avaliacao dos pais devem ser documentados no processo da crianca,
assim como estratégias especificas de ensino/aprendizagem implementadas ou
consideracdes importantes (E27). Os instrumentos e técnicas referidos tornam-se mais-valias
para o registo do processo de educacao parental por parte dos profissionais, nomeadamente
dos EOP, contribuindo para a transmissao mais sistematizada da informacao sobre o processo
em curso promovendo, assim, a continuidade de cuidados e o sucesso da educacao parental
(E69). Sao também referidas outras técnicas e instrumentos de comunicacédo entre a equipa
de salide, desde os registos informaticos ou o processo do doente e os relatérios de fim de

turno, até aos meios de comunicacao informais como os post-it ou quadros brancos (E7, E69).
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Sendo esta a categoria mais extensa e sobre a qual se debrucou a maioria dos estudos
revistos, cremos ter apresentado e discutido estes resultados de forma sintetizada e
fundamentada, demonstrando o que a literatura refere como sendo as estratégias utilizadas
pelo EOP na educacéo parental na doenca oncolégica pediatrica e respondendo, assim, a

nossa segunda questao de revisao.

A forma como o EOP proporciona e dirige a aprendizagem reflete as suas habilidades para
individualizar as necessidades e o estilo de aprendizagem dos pais. Estas habilidades
envolvem escuta, sensibilidade, compreensao, tempo, consisténcia, promocao da confianca
e reducao da ansiedade, e sao frequentemente aplicadas quando os pais estao em situacoes
de stresse e exigéncia emocional (Weiss et al., 2008). Ao EOP é pedido que incorpore o
ensino-aprendizagem dos pais em todas as outras atividades de assisténcia a crianca, pelo
que quanto maior for o dominio do EOP sobre o processo de educacao parental, mais precisa
sera a sua intervencao e os pais sentir-se-ao mais capazes e seguros em cuidar do filho em
casa. Neste sentido, terminamos esta discussao com o nosso contributo para a compreensao
do processo de educacdo parental, resumindo e enaltecendo a evidéncia revista sobre a
intervencao do EOP no primeiro periodo apos o diagnostico. Optamos por este periodo por
ser o mais exigente para os pais e para o EOP mas também, dado que habitualmente decorre
durante o primeiro internamento, por ser um periodo caracterizado por oportunidades
constantes de contacto que propiciam a uma intervencao mais sistematizada. Assim, segue-
se na Figura 9 o esboco orientador da educacao parental que elaboramos, esperando que
este seja uma mais-valia para a efetivacao do processo de educacao parental, ou até um
ponto de partida para que os servicos ou contextos de oncologia pediatrica criem a sua
propria ferramenta em prol de uma intervencdo mais eficaz e uma adaptacao saudavel a

este papel parental complexo.
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FIGURA 9: Esboco orientador da educacao parental: survival skills
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FIGURA 9 (CONTINUACAO): Esboco orientador da educacéo parental: survival skills

O CRIANCA CONFORTAVEL (SE APLICAVEL)?

DAMBIENTE TRANQUILO?

O PAI(S) DISPONIVEL(IS)?

0 PROFISSIONAL(IS) DISPONIVEL(IS)?

O BARREIRAS A APRENDIZAGEM ULTRAPASSADAS?‘-I

QUEM/COMO

ENSAIOS

REGIME
MEDICAMENTOSO

CUIDADOS
comM O cvC

-4
<
]
-
w
2
g
e
o
<
o
a
2
<
2
o

PEDIR AJUDA

CLINICOS

A EQUIPA DE SAUDE

V: ENSINAR SOBRE SINAIS DE ALERTA E SINAIS DE EMERGENCIA;

E: IMPRESSO INFORMATIVO SOBRE SINAIS DE ALERTA E COMO OS IDENTIFICAR; (SE

DISPONIVEL) MANUAL PERSONALIZAVEL COM INSTRUMENTOS DE REGISTO;
COMPLEMENTARES AOS ANTERIORES PARA REFORCO DE INFORMAGAO (SE APLICAVEL);

H: MONITORIZAGCAO DA TEMPERATURA, AVALIACAO DA DOR, AVALIACAO DA MUCOSA ORAL;

NAO

V: ENSINAR SOBRE COMO CONTACTAR A EQUIPA DE SAUDE E QUE INFORMACOES COMUNICAR;

ENSINAR SOBRE QUE AJUDA PROCURAR EM CASO DE URGENCIA E DE EMERGENCIA;

E: IMPRESSO COM CONTACTOS DA EQUIPA DE SAUDE E CONTACTOS DE EMERGENCIA;

CONTACTOS EM FORMATOS DE FACIL ACESSO (CARTOES DE BOLSO/ IMAS); MANUAL

PERSONALIZAVEL (QUANDO DISPONIVEL) COM INSTRUMENTOS DE REGISTO;
COMPLEMENTARES ANTERIORES PARA REFORGCO DE INFORMACAO (SE APLICAVEL);

NAO

V: PARTICIPAR NA REUNIAO DE PROPOSTA DE ENSAIO CLIiNICO; ENSINAR SOBRE

PROCEDIMENTOS DE ENFERMAGEM INERENTES AO ENSAIO CLINICO;

E: IMPRESSO INFORMATIVO SOBRE ENSAIO CLINICO; CONSENTIMENTO INFORMADO
ORIENTAR PARA RECURSOS DA INTERNET;

V: ENSINAR SOBRE REGIME MEDICAMENTOSO; ENSINAR SOBRE PROPRIEDADES DOS
MEDICAMENTOS; ENSINAR SOBRE PREPARACAO E ADMINISTRACAO DE MEDICAMENTOS; ENSINAR
SOBRE AVALIACAO DO EFEITO TERAPEUTICO; ENSINAR SOBRE PROMOCAO DA ADESAO AO
REGIME MEDICAMENTOSO;
E: MANUAL PERSONALIZAVEL (QUANDO DISPONIVEL) COM INSTRUMENTOS DE REGISTO;
LISTAGEM DO REGIME MEDICAMENTOSO, INDICACAO E POSOLOGIA; INSTRUMENTO DE REGISTO
DE ADESAO AO REGIME MEDICAMENTOSO E AVALIACAO DE EFEITO;

COMPLEMENTARES AOS ANTERIORES (SE APLICAVEL);

NAO

V: ENSINAR SOBRE CUIDADOS COM CVC; ENSINAR SOBRE SINAIS DE COMPLICACAO DA FERIDA POR
CVC; ENSINAR SOBRE CUIDADOS DE HIGIENE E COM A PELE;
E: MANUAL PERSONALIZAVEL (QUANDO DISPONIVEL) COM INSTRUMENTOS DE REGISTO ; IMPRESSO
INFORMATIVO SOBRE CUIDADOS COM O CVC; IMPRESSO INFORMATIVO SOBRE CUIDADOS COM A
PELE;

COMPLEMENTARES AOS ANTERIORES PARA REFORCO DE INFORMAGAO (SE APLICAVEL);
H: HIGIENE DAS MAOS; PROTECAO DO CVC; PENSO OCLUSIVO EM SOS;

NAO

ALTA

Legenda: V = estratégias verbais

E = estratégias escritas

= estratégias audiovisuais/tecnoldgicas
H = aquisicao de habilidades
P = partilha de experiéncias e opinides
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CONCLUSAO

A doenca oncoldgica pediatrica € cada vez mais prevalente no panorama da saude, em
Portugal e no mundo. Embora ainda pouco se saiba relativamente as causas do cancro
infantil, o nimero de casos novos tem aumentado, em parte devido aos avancos no
conhecimento e diagnéstico da doenca. Estes avancos permitem que o diagndstico e inicio
de tratamento sejam mais precoces, aumentando a taxa de sobrevivéncia do cancro infantil.
Porém, enquanto a celeridade deste processo pode ter um impacto positivo no curso da
doenca, existe uma outra componente a considerar que pode nao ser tao positivamente

influenciada: a adaptacao e ajuste emocional da crianca e dos pais ao diagnostico de cancro.

Sobejamente descrito na literatura como um periodo de grande exigéncia e desgaste, o
diagnostico € o marco inicial do percurso da crianca e dos pais na doenca oncoldgica. Dele
depende o protocolo de tratamento a instituir, o prognostico, as necessidades de cuidados
da crianca e, consequentemente, os conhecimentos e habilidades que os pais terao de
adquirir para assumir o novo papel parental complexo. E é neste desenvolvimento de
competéncias que assenta a educacao parental e o seu principal promotor: o enfermeiro e,

especificamente, o EOP.

A intervencao do EOP na educacdo parental deve, entdo, assentar em trés pilares: a
comunicacao eficaz, a transmissao de conhecimento e a instrucao e treino de habilidades
especificas para o cuidado da crianca com cancro. Sendo um processo moroso mas dinamico,
o EOP deve usufruir de todas as oportunidades de contacto para intervir, desde que constate
estarem reunidas as condicdes basicas promotoras da aprendizagem: conhecimento prévio
dos pais e identificacdo de potenciais limitagcdes, um ambiente tranquilo, EOP e pais (fisica
e emocionalmente) disponiveis para o processo educacional e um plano de intervencdo
padronizado mas, ao mesmo tempo, personalizado e adaptado aos objetivos da intervencao.
A estandardizacao da educacao parental permite a uniformidade nos principios orientadores
para os profissionais que a desenvolvam, mas deve prevalecer a possibilidade de esse padrao
ser adaptavel as especificidades do publico-alvo dessa intervencdo. Cada plano de educacéo
parental deve responder as necessidades e ir ao encontro do perfil dos pais que o EOP tem
diante de si, e cada intervencao deve permitir representacées adaptativas ao assunto a

abordar ou a fase do processo de tratamento em que a crianca e os pais se encontram.

Apesar de haver consenso geral na recomendacao de intervencdes padronizadas e
sistematizadas, este nao é um processo simples ou linear. Além das competéncias relacionais
e comunicacionais que o EOP deve possuir e desenvolver, ha todo um conjunto de

orientacdes baseadas em evidéncia em que deve apoiar a sua intervencdo. E precisamente
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neste ambito que esta investigacao se revelou frutifera, mapeando a evidéncia existente
sobre a intervencao do enfermeiro na educacao parental em oncologia pediatrica, e

respondendo as questdes definidas inicialmente e que relembramos:

1) Quais os topicos abordados pelo enfermeiro na educacao parental na doenca
oncologica pediatrica?
2) Quais as estratégias utilizadas pelo enfermeiro na educacao parental na doenca

oncologica pediatrica?

Os estudos confirmaram a ideia geral de que a educacdo parental € um processo complexo,
com uma vastidao de informacao que é necessario fornecer aos pais. Desde o conhecimento
da doenca e processo terapéutico aos condicionalismos que estes acarretam, passando pela
gestao dos cuidados em casa e pela reorganizacao familiar, € compreensivel que sejam
varias as tematicas a abordar e que os pais se sintam desgastados e assoberbados com tanta
informacao. Desta forma, € importante que a informac&o seja repartida ao longo do processo
terapéutico, com foco inicial no ajuste ao diagnostico e nas competéncias essenciais a
seguranca da crianca em casa, progredindo nos ensinos apenas quando os conhecimentos e
habilidades anteriores estiverem devidamente assimilados e integrados. Assim, a
investigacao revelou que as competéncias essenciais iniciais assentam nos conhecimentos e
habilidades sobre: diagndstico, plano de tratamento, febre, prognéstico, efeitos laterais do
tratamento, quem/como pedir ajuda, quando/por que ligar a equipa de salde, ensaios
clinicos, regime medicamentoso e cuidados ao CVC. Este é o “top 10” recomendado pela

evidéncia, que deve ser abordado até a primeira alta hospitalar da crianca apos o diagndstico.

Outras tematicas a abordar na educacao parental, denominadas de tépicos secundarios ou
terciarios, incluem, p.e., a monitorizacdo e gestao dos efeitos laterais tardios da doenca e
do tratamento e outras questdoes associadas a reinsercdo escolar ou social e ao
acompanhamento clinico na fase de follow-up. Estes sdao, notoriamente, assuntos que nao
tém repercussao imediata na vida ou nas rotinas da crianca, pelo que podem ser abordados
posteriormente, assim que o progresso na situacao de doenca ou o aparecimento de eventos
de crise o justifiquem. Em conjunto, a definicao dos topicos a abordar ao longo do processo

de educacao parental surge como resposta a nossa primeira questao de revisao.

Associada a esta estratificacdo dos tdpicos, esta a discussdo sobre os timings mais
apropriados para abordar os mesmos. Nao sendo estanque, a educacao parental tem um
marco inicial definido - o diagnéstico - mas um decurso variavel de doenca para doenca e,
sobretudo, de familia para familia. Contudo, os estudos revistos que se debrucaram sobre a
trajetoria do processo de educacdo parental contribuiram para a construcao de uma linha
cronologica - estabelecendo como fronteiras orientadoras o diagnostico, o primeiro regresso
a casa, um més apos o diagnostico e o fim do tratamento - que permite ao EOP planear as
suas intervencdes consoante o tempo de que dispde e os conhecimentos e habilidades que

precisa transmitir.
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Conhecidas as tematicas e os limites temporais, surge a apresentacdo das estratégias
utilizadas pelo EOP na educacao parental, como resposta a segunda questdo de revisao.
Sendo a capacitacdo dos pais um processo complexo e com tantas variaveis, ja previamos
que a literatura nos devolvesse um vasto leque de estratégias possiveis. Contudo, em vez de
olharmos para os resultados na perspetiva da dimensao, podemos encara-los como um
conjunto robusto de ferramentas a que o EOP pode recorrer em contextos diferentes e para

responder a necessidades tao distintas com que se pode deparar.

Sendo a comunicacao a competéncia basilar e transversal a qualquer estratégia de educacao
parental, € compreensivel que as estratégias verbais sejam referidas em todos os estudos
como complemento a qualquer outra estratégia implementada. Desde as propriedades da
comunicacdo ao incentivo a partilha em grupo, as vantagens dos métodos verbais sao

notdrias no esclarecimento dos pais e na promocao do ajuste ao processo de doenca.

Ja os materiais escritos surgem como os mais utilizados, pela sua capacidade de adaptacao
a varios assuntos ou especificidades e por concretizarem um recurso de baixo custo, facil
acesso e que permite perpetuar a informacao fornecida pelos profissionais, podendo os pais
revé-la quando necessario ou mais oportuno. Na mesma linha, os meios audiovisuais foram
ganhando terreno a medida que a tecnologia foi evoluindo. Embora ja na década de 80 o
recurso a gravacao de audio fosse uma estratégia para contornar o analfabetismo, hoje em
dia os videos educativos, folhetos online ou paginas web tém desempenhado um papel
fundamental no acesso generalizado a informacdo. O uso da internet deve ser incentivado,
mas de forma orientada e esclarecida, para que os pais possam usufruir deste recurso de
forma credivel e proveitosa. Contudo, como os meios audiovisuais e as novas tecnologias
ainda nado sao acessiveis a toda a populacéo, as estratégias verbais e escritas continuam a

merecer especial destaque.

Ainda, uma breve referéncia a utilizacdo das novas tecnologias na educacdo parental.
Evidéncias recentes relatam a implementacdao de programas interativos, videojogos e
simuladores de alta fidelidade na promocao da adesao e gestao do regime terapéutico na
doenca oncoldgica pediatrica, registando resultados motivadores quanto a eficacia e
satisfacdo das criancas e pais com os recursos utilizados. Apesar de nao ser acessivel a todas
as familias e a todas as instituicoes, € uma dimensao que devemos acompanhar e sobre a
qual devemos refletir, pois podera passar por aqui o futuro da intervencao na educacao

parental.

Ja quando falamos na dotacao de habilidades, as estratégias de instrucdo e treino devem
ser as privilegiadas. Partindo dos conhecimentos que vao sedimentar a pratica, o
comportamento a adquirir deve ser demonstrado em pormenor e devem ser criadas
oportunidades para que os pais possam executar e treinar determinada acao de forma a

aperfeicoar a habilidade. Este processo de ensino, instrucao e treino é da responsabilidade
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do EOP, sendo a sua presenca uma mais-valia na supervisao do desempenho, facilitando a

assimilacao e integracao do comportamento através da validacao e reforco positivo.

Por fim, consideramos que, tdo importante como diagnosticar e intervir é a avaliacao e
registo destas intervencoes. E se encararmos a avaliacdo como uma estratégia que pode
conduzir a reformulacdo ou reorientacdo do processo de educacdo parental, podemos
compreender a sua pertinéncia no planeamento desta aprendizagem. Neste sentido, sao-nos
sugeridas pela literatura as técnicas “teach-back” ou “think-forward”, que permitem
colocar a avaliacao na perspetiva da eficacia da intervencao, transmitindo de forma mais
clara a informacado que chegou ao destinatario. Ja as checklists, também mencionadas nos
estudos, permitem o registo do progresso feito na educacao parental, que é vantajoso quer
para o ajuste e continuidade de cuidados prestados pelos EOP, quer para demonstrar aos
pais o caminho percorrido, reconhecer o seu esforco e incentiva-los a continuar.
Independentemente da estratégia de avaliacao adotada, € importante que os dados relativos
a educacdo parental estejam documentados no processo da crianca, pois sdao uma

componente igualmente importante do seu regime terapéutico.

Posto isto, e tendo definido como objetivo inicial mapear a literatura existente sobre a
intervencao do enfermeiro na educacao parental na doenca oncologica pediatrica e resumir
as evidéncias dai resultantes, damos o mesmo por cumprido nesta investigacdao. Deparamo-
nos com algumas dificuldades concetuais e maior exigéncia na pesquisa de literatura
complementar por se tratar de um tema pouco abordado. Tivemos limitacoes logisticas
associadas a pandemia pelo Coronavirus, em que as medidas de contingéncia associadas
restringiram o acesso a servidores privilegiados para determinadas fontes de informacao.
Para contornar esta situacao foi disponibilizada uma ligacao VPN (Virtual Private Network)
para acesso ao servidor da ESEP, o que permitiu alargar o leque de acessibilidade. Desta
forma, mapeamos a evidéncia existente num campo alargado de fontes/bases de dados
mantendo o rigor metodolégico que um estudo de revisao (e uma tematica desta
importancia) exige, tendo-nos sido possivel responder, de forma consistente e

fundamentada as duas questdes de revisao definidas para esta ScR.

Sabendo que as ScR ndo tendem a incluir implicacdes para a pratica, gostariamos de aqui
deixar algumas consideracdes que consideramos preponderantes. Conhecendo os dominios
das competéncias a adquirir e, destes, os que sao essenciais numa fase inicial, aliados as
estratégias mais eficazes e/ou recomendadas, é possivel ao EOP delinear um plano de
educacao parental, ainda que meramente orientativo. Partindo destes aspetos consensuais
e a semelhanca do esboco orientador que elaboramos, cada instituicdo ou contexto de
oncologia pediatrica pode construir ou personalizar a sua ferramenta orientadora da

educacao parental para cada crianca recém-diagnosticada.

Com esta ScR, consideramos ter facilitado a compreensao e divulgacao do conhecimento

sobre a educacao parental na doenca oncologica pediatrica. Através da apresentacao dos
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topicos a abordar, periodos temporais orientadores e estratégias recomendadas pela
evidéncia cientifica e pelos peritos na area, a investigacao pode agora desenvolver-se no
sentido da criacdo de instrumentos que efetivem estas intervencdes e as avaliem,
permitindo padronizar o processo de educacdo parental e generaliza-lo ao universo da

oncologia pediatrica.

Conflitos de interesse

Nao se registaram conflitos de interesse ao longo desta revisao.
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TiTULO

QUESTOES DE
REVISAO

INTRODUCAO

A INTERVENGAO DO ENFERMEIRO NA EDUCAGAO PARENTAL
NA DOENGA ONCOLOGICA PEDIATRICA - UMA SCOPING REVIEW

Participantes Conceito Contexto (implicito)

Educacao parental [Contexto hospitalar

Enfermeiros g N et
Doenca oncologica pediatrica e/ou domiciliario]

Elaborado segundo a mnemaénica PCC'.

- Quais os topicos abordados pelo Enfermeiro na educacao parental na
doenca oncologica pediatrica?

- Quais as estratégias utilizadas pelo Enfermeiro na educacao parental

na doenca oncoldgica pediatrica?

O diagnostico de cancro num filho € um momento avassalador para os
pais, coberto de uma carga emocional e exigéncia sobejamente
comentadas na literatura. Ao mesmo tempo que se ajustam a este
evento de crise, os pais tém também de adquirir um conjunto de saberes
e competéncias que lhes permita cuidar do seu filho em casa, com
seguranca. Sao frequentes os relatos de pais que se sentem assoberbados
com a quantidade de informacao que recebem, frustrados quando esta
€ inconsistente e exaustos pela exigéncia deste processo de
aprendizagem?, criando condicdes para que a transicdo para este papel
parental complexo ocorra de forma conturbada e geradora de stresse.

Pelas oportunidades de contacto frequentes e pelo acompanhamento
que faz a crianca e familia em todas as fases do processo da doenca

oncologica, o enfermeiro torna-se um elemento chave nos cuidados de



suporte e um dos principais veiculos de transmissdo de informacao?3.
Sendo a educacédo para a salude e o empoderamento das pessoas e dos
seus cuidadores duas grandes areas de atuacao da Enfermagem, quanto
mais fundamentadas e personalizadas forem estas intervencoes, mais
orientada sera a preparacao destes cuidadores para o seu novo papel,
sobretudo numa transicao desta complexidade e com o estigma social
que carrega. Estas intervencoes de suporte e capacitacao conjugam-se
no paradigma da educacao parental - includes information about the
child’s diagnosis and treatment, and may require parents/caregivers to
master new and challenging cognitive and technical skills, such as
central line care, management of complex home medication regimens,
and ongoing assessment for potential life-threatening complications
that require immediate medical intervention* -, sendo também
reconhecida como uma responsabilidade-core e um requisito obrigatoério
para a pratica atual dos enfermeiros em oncologia pediatrica?®. Ainda,
empiricamente sabemos o quao nuclear é esta tarefa de capacitacao dos
cuidadores e entendemos que, se aumentarmos ou disseminarmos o
conhecimento sobre estratégias de educacao direcionadas, veiculos de
informacao Uteis e momentos ou periodos temporais mais propicios,
potenciaremos o processo de capacitacao dos cuidadores, o que se
refletira na qualidade de vida da crianca e familia* ao longo desta fase
de doenca. E, entdo com bases nestes pressupostos que emerge o
interesse pela tematica e a motivacao para a realizacdo desta Scoping
Review.

Na procura por estudos de revisao existentes sobre a tematica - um dos
requisitos da JBI® na elaboracdo do protocolo -, uma pesquisa inicial
(anexo | do protocolo) na JBI® Database of Systematic Reviews and
Implementation Reports, Cochrane Library, CINAHL e MedLine via
PubMed em novembro de 2019 revelou uma revisao sistematica
associada a tematica, datada de 2016, mas muito redutora nos
resultados relativos a oncologia pediatrica, centrando-se em outras
doencas cronicas. Esta pesquisa revelou, em paralelo, estudos muito
recentes assentes em estratégias educacionais, recursos utilizados e
timings favoraveis - que, na nossa opiniao e aliado ao facto de nao existir
nenhuma revisao enquadrada na tematica, justificam a realizacdo desta
Scoping Review. Os critérios de inclusao permitirdao selecionar estudos
independentemente do tipo, nivel de evidéncia ou limite temporal até
a data da pesquisa. O objetivo € mapear e resumir a evidéncia assente
na intervencao do enfermeiro na educacao parental na doenca

oncolégica pediatrica, com a finalidade de contribuir para o



desenvolvimento de diretrizes personalizadas para cenarios particulares
e populacdes-alvo especificas, baseadas em evidéncias, que contribuam
para as melhores praticas na educacao dos pais de criancas com doenca
oncologica.

Esta Scoping Review sera produzida a luz dos requisitos e orientacoes
para realizacdo de Scoping Reviews do JBI® %7 (2020), com recurso ao

software EndNote® para gestao das referéncias bibliograficas.

CRITERIOS PARTICIPANTES | - Estudos em que a educacao parental é realizada por
DE INCLUSAO Enfermeiros, mesmo que nao exclusivamente;
CONCEITO - Enquadramento na doenca oncoldgica pediatrica, em

toda a idade pediatrica;

-Estratégias dirigidas a pais ou cuidadores equivalentes
de criancas/adolescentes com doenca oncolégica;

-Estratégias de educacéo parental independentemente
do formato ou recursos utilizados;

CONTEXTO - Educacao parental desenvolvida em qualquer
contexto de contacto;

TIPO DE ESTUDO | - Estudos de qualquer nivel de evidéncia;
- Inclusao de literatura cinzenta;

- Pesquisa sem limite temporal até a data da pesquisa:
14 de Maio de 2020;

- Incluidos estudos com texto integral acessivel -
critério relativo  ;

- ldiomas: Portugués, Inglés e Espanhol - critério

relativo ?.
ESTRATEGIA FONTES DE Aberto - selecionadas todas as fontes de dados
DE PESQUISA DADOS acessiveis e pertinentes para a tematica,

contemplando também a literatura cinzenta e a
pesquisa manual em fontes de referéncia;

2 A boa pratica em estudos de revisao refere que a acessibilidade ao texto integral e o idioma nao devem ser
critérios de inclusao, sob pena de poder comprometer a pesquisa e eliminar a partida estudos que possam ser
relevantes. Contudo, optamos por defini-los como critérios relativos pois, caso nos deparemos com um artigo do
qual ndo consigamos obter traducao eficaz ou acesso a informacao relevante so presente no texto integral, este
sera excluido.



BASES DE DADOS | CINAHL Complete, CINAHL Plus with Full Text, ERIC,

PASSO 1

DEFINICAO DAS
PALAVRAS-
CHAVE

CONSTRUCAO
DA FRASE
BOOLEANA

Library, Information Science & Technology Abstracts,
MedicLatina, MEDLINE, MEDLINE with Full Text,
Psychology and Behavioral Sciences Collection, Nursing
Reference Center, PubMed, Web of Science, TRIP
Database, SciELO, MEDLINE via Biblioteca Virtual da
Saude (BVS), LILACS, EMBASE, PubMed via Cochrane,
Cochrane Central Register of Controlled Trials,
Epistemonikos, Native Health, JBI Database Evidence
Synthesis, WorldWideScience, 3iE Database, SCOPUS,
Psychinfo, OpenGrey, ProQuest, Google Scholar,
MedNar e WHO Library Database.

- Pesquisa nas bases de dados MEDLINE/PubMed e
CINAHL pelas palavras-chave inicialmente definidas
(termos MeSH);

- Analise do titulo, resumo e termos indexados dos
textos obtidos e identificacao de novos descritores;

Termos MESH® Termos Indexados
Participantes
Pediatric oncology
. provider
Nurs Paediatric oncology
provider
Conceito
Parent* education
Parent* training Parent teaching
Famil* education Parent program
Pediatric oncology Patient/family education
Paediatric oncology Delivery of information
Pediatric cancer Effective delivery
Paediatric cancer Cancer care delivery

Child* cancer
Child* with cancer

(nurs* or "pediatric oncolog* provider" or "paediatric
oncolog*') and ("parent® education” or "parent* teach*"
or "parent® training” or "parent* program*" or "famil*
education” or "patient/family education” or "delivery
of information” or "effective delivery"” or "cancer-care
delivery”) and ("pediatric oncology” or “pediatric
cancer” or "paediatric oncology" or "paediatric cancer”
or "child* cancer” or "child* with cancer")



METODO DE
SELECAO DE
ESTUDOS

PASSO 2 - Pesquisa pelos descritores ou frase booleana em
todas as bases de dados incluidas, pesquisando por
titulo, resumo e termos indexados, bem como na
literatura cinzenta, conforme estratégia de pesquisa
em anexo ao protocolo (anexo Il do protocolo);

Nota: cada base de dados/ fonte sera pesquisada
individualmente, por forma a considerar as diferentes
terminologias dos descritores e obter resultados mais
fidedignos;

PASSO 3 - Analisar as referéncias bibliograficas dos estudos de
revisdio que cumpram os critérios de inclusdao (se
aplicavel), por forma a detetar estudos adicionais que
sejam relevantes para a tematica e nao tenham sido
identificados na pesquisa inicial;

PESQUISA - Submeter pesquisa de trabalhos, documentarios,

MANUAL textos de opiniao, consensos de peritos, entre outros,
das entidades relevantes para o estudo da tematica.
Foram selecionadas para pesquisa manual as seguintes
fontes: Journal of Patient Education and Counseling,
Journal of Pediatric Oncology Nursing, Children’s
Oncology Group, Supportive Care in Cancer e Boston
Children’s Hospital.

Nota: O processo de pesquisa sera realizado por duas investigadoras
independentes. Caso haja discrepancia na pesquisa, havera discussao
entre as investigadoras e, se necessario, a terceira investigadora fara a
validacao dos resultados obtidos.

- Dos artigos obtidos, serao eliminados os artigos duplicados com
recurso ao software EndNote®;

- Os artigos serao sujeitos a uma primeira triagem com base nos dados
fornecidos pelo titulo e resumo; se algum artigo suscitar dlvidas, sera
consultado o texto integral para obter mais informacoes;

- Os artigos resultantes desta triagem serdo submetidos aos critérios de
inclusao através da aplicacdo do Instrumento de Andlise de
Relevancia/Elegibilidade adaptado para o efeito (anexo Il do
protocolo);

- A analise segundo o instrumento de analise de relevancia sera registada
em tabela propria adaptada para o efeito (anexo IV do protocolo);

- Sera pesquisado o texto integral para todos os estudos que cumpram
os critérios de inclusao; serdo contactados os autores para requisicdo de
texto integral ou outras informacdes, sempre que necessario;

- Os resultados do processo de pesquisa e selecao dos artigos serao
apresentados em fluxograma PRISMA-ScR adaptado.

Nota: O processo de selecdo e analise sera realizado por duas
investigadoras independentes. Caso haja discrepancia na analise, havera
discussdo entre as investigadoras e, se necessario, a terceira
investigadora fara a sua avaliacao.



METODO DE
EXTRACAO DOS
DADOS

APRESENTAGAO
E DISCUSSAO
DOS
RESULTADOS

Por incompatibilidade com o timing de elaboracao desta revisao, os
resultados serao extraidos por uma das investigadoras e verificados pela
segunda investigadora, individualmente para cada publicacao,
recorrendo ao instrumento de extracao de dados (tipo quadro-resumo)
em anexo (anexo V do protocolo), desenvolvido pelas mesmas.

Os estudos serao analisados do ponto de vista da importancia dos
resultados obtidos e da relevancia para esta ScR.

Os resultados relevantes serao resumidos e apresentados,
inicialmente, através da representacao esquematica mais apropriada,
e classificados nas categorias e/ou subcategorias que se revelarem
adequadas. Apesar de ser recomendado que a definicao das categorias
se estabeleca na fase de protocolo, consideramos nao dispor de
informacao suficiente que permita esta classificacao, sob pena de
incorrer na definicio de categorias desajustadas a resposta as
questdes de revisao. Assim, optamos por realizar a atribuicao das
categorias apos a extracdo de dados e analise preliminar dos
resultados.

Posteriormente, os resultados serao discutidos em narrativa, de forma
aprofundada e relacionada com a restante evidéncia da literatura,
sempre que possivel.
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ANEXO | DO PROTOCOLO

PESQUISA DE REVISOES SISTEMATICAS SOBRE A TEMATICA EM ESTUDO



Base de dados: JBI Database of Systematic Reviews and Implementation Reports

Estratégia de pesquisa: a 29 de novembro de 2019

(“parent education” OR “family education”) AND (“pediatric Oncology” OR “pediatric

cancer” OR “childhood cancer” OR “children with cancer”) AND “systematic review")
Resultados: 6

Revisdes sistematicas sobre o tema: 0

Base de dados: Cochrane Library

Estratégia de pesquisa: a 29 de novembro de 2019

(“parent education” OR “family education”) AND (“pediatric Oncology” OR “pediatric

cancer” OR “childhood cancer” OR “children with cancer”) AND “systematic review")
Resultados: 0

Revisdes sistematicas sobre o tema: 0

Base de dados: CINAHL Complete e CINAHL PLUS with Full Text (via PubMed)

Plataforma: EBSCOHost (via servidor da ESEP)

Estratégia de pesquisa: a 29 de novembro de 2019

(“parent education” OR “family education”) AND (“pediatric Oncology” OR “pediatric

cancer” OR “childhood cancer” OR “children with cancer”) AND “systematic review")
Resultados: 1

Revisdes sistematicas sobre o tema: 1

Base de dados: MEDLINE e MEDLINE with Full Text (via PubMed)

Plataforma: EBSCOHost (via servidor da ESEP)

Estratégia de pesquisa: a 29 de novembro de 2019

(“parent education” OR “family education”) AND (“pediatric Oncology” OR “pediatric

cancer” OR “childhood cancer” OR “children with cancer”) AND “systematic review")
Resultados: 2

Revisbes sistematicas sobre o tema: 1 (a mesma publicacdo devolvida pela CINAHL)
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ESTRATEGIA DE PESQUISA PARA CADA FONTE/BASE DE DADOS
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EBSCOHost

CINAHL Complete

CINAHL Plus with Full Text

ERIC

Library, Information
Science & Technology
Abstracts

MedicLatina

MEDLINE

MEDLINE with Full Text

Psychology and Behavioral
Sciences Collection

TI ( (nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*’) AND ("parent* education” OR "parent* teach*"
OR "parent* training” OR "parent* program*’ OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”) ) OR AB ( (nurs* OR
"pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR "parent*
training” OR "parent* program*" OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of information”
OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR "paediatric
oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”) ) OR SU ( (nurs* OR "pediatric oncolog*
provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR "parent* training" OR "parent*
program*’ OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of information” OR "effective delivery”
OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric
cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”) )

Nursing Reference Center

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Portal National Library
of Medicine

PubMed

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Portal Web of Science

Web of Science Core
Collection

Basic search: TOPIC:

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent® training” OR "parent* program*" OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Portal TRIP

TRIP Database

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Portal Epistemonikos

Epistemonikos

nurs* AND parent education or parent training or parenting program or family education AND pediatric oncology
or pediatric cancer or childhood cancer or children with cancer




ACESSO

FONTE / BASE DE DADOS

ESTRATEGIA DE PESQUISA

Portal da SciELO

SciELO

(ab:((nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*"
OR "parent* training” OR "parent* program*’ OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer"))) OR (ti:((nurs* OR
"pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR "parent*
training” OR "parent® program*” OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of information”
OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR "paediatric
oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer")))

Biblioteca Virtual da
Saude

MEDLINE

LILACS

tw: ((tw: ((nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent*
teach*" OR "parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR
"delivery of information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric
cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer"))))

Cochrane Library

EMBASE

PubMed

Cochrane Central Register
of Controlled Trials

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*") AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Filtro: Tittle Abstract Keyword

University of New
Mexico

Native Health Database

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider" OR "paediatric oncolog*") AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Filter: Across all repositories

Joanna Briggs Institute

JBI Evidence Synthesis

Articles:

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent* training” OR "parent* program*" OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Portal
WorldWideScience.org

WorldWideScience

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)




Advanced Search:

title:(("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric cancer" OR "child*
cancer” OR "child* with cancer”)) OR abstract: (("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR "paediatric oncology"
OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer"))

Portal 3iE 3iE Database

TITLE-ABS-KEY ( nurs* OR "pediatric oncolog* provider" OR "paediatric oncolog*" ) AND ( "parent* education” OR
"parent* teach*" OR "parent* training” OR "parent* program*" OR "famil* education” OR "patient/family education”

Pl e Seblnls SCOPUS OR "delivery of information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery" ) AND ( "pediatric oncology" OR

"pediatric cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer" )

Publications:

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
Psychinfo "parent® training” OR "parent* program*" OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology" OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

American Psychological
Association

4 pesquisas distintas:

- “cancer nursing”
OpenGrey - “cancer parent* education”
- “child* cancer”

- “pediatric cancer”

Advanced Search:

ab((nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*") AND ("parent* education” OR "parent* teach*"
OR "parent* training” OR "parent* program*’ OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
Literatura Cinzenta information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer")) OR ti((nurs* OR "pediatric
oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*’) AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR "parent* training”
ProQuest OR "parent* program*" OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of information” OR
"effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer" OR "paediatric
oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)) OR su((nurs* OR "pediatric oncolog*
provider” OR "paediatric oncolog*") AND ("parent* education” OR "parent® teach*" OR "parent* training" OR "parent*
program*’ OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of information” OR "effective delivery”
OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric
cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer"))




Literatura Cinzenta
(cont.)

Google Scholar
Advanced Search

Filtros: palavra presente no titulo
- allintitle: "parent education OR family education”
- allintitle: "pediatric oncology nursing”

MedNar

(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*’) AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
"parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of
information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology" OR "pediatric cancer” OR
"paediatric oncology” OR “"paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

WHOLIS - WHO Library
Database

AB,TI(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent®
teach*" OR "parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR
"delivery of information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology"” OR "pediatric
cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer")

Pesquisa Manual

Journal of Patient
Education and Counseling
(através da Science Direct)

Advanced Search:
nurs AND "parent education” OR "famil education” AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR "paediatric
oncology” OR "paediatric cancer” OR "child cancer” OR "child with cancer”)

Journal of Pediatric
Oncology Nursing

Pesquisa Avancada:

Title: (nurs* OR "pediatric oncolog* provider" OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent*
teach*" OR "parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR
"delivery of information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric
cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Abstract: (nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*') AND ("parent* education” OR "parent*
teach*" OR "parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR
"delivery of information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology"” OR "pediatric
cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer")

Keywords: (nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*") AND ("parent* education” OR "parent*®
teach*" OR "parent* training” OR "parent* program*' OR "famil* education” OR "patient/family education” OR
"delivery of information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology"” OR "pediatric
cancer” OR "paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer")

Children’s Oncology Group

Patients and Families Category > Children's Oncology Group Family Handbook




(nurs* OR "pediatric oncolog* provider” OR "paediatric oncolog*") AND ("parent* education” OR "parent* teach*" OR
g . "parent* training” OR "parent* program*" OR "famil* education” OR "patient/family education” OR "delivery of

Pesquisa Manual Supportive Care in Cancer information” OR "effective delivery” OR "cancer-care delivery") AND ("pediatric oncology” OR "pediatric cancer” OR
(cont.) "paediatric oncology” OR "paediatric cancer” OR "child* cancer” OR "child* with cancer”)

Boston Children’s Hospital | For Patients > Health Education Library > Cancer > Educational Guide for Oncology Patients and Families
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INSTRUMENTO DE ANALISE DE RELEVANCIA/ELEGIBILIDADE



INSTRUMENTO DE ANALISE DE RELEVANCIA/ELEGIBILIDADE

O artigo refere intervencoes realizadas por Enfermeiros,

. 1 ¢ .
Participantes mesmo que nao exclusivamente?

2 O artigo enquadra-se na doenca oncologica pediatrica?

Contexto

3 0 artigo refere estratégias para a capacitacao dos
pais/cuidadores e/ou educacao parental?

O artigo encontra-se nos idiomas definidos no protocolo
(Portugués, Inglés, Francés e Espanhol)' ?
Tipo de estudo

5 O artigo tem texto integral acessivel'?

L . R
1 Critério relativo PROTOCOLO



ANEXO IV AO PROTOCOLO

TABELA DE RESULTADOS DA ANALISE DE RELEVANCIA/ELEGIBILIDADE



TABELA DE RESULTADOS DA ANALISE DE RELEVANCIA/ELEGIBILIDADE

Participantes Conceito Tipo de Estudo
Questao 1 Questao 2 Questao 3 Questao4 Questao 5

Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Nao

E2

E3
E4
E5

E6

PROTOCOLO



ANEXO V AO PROTOCOLO

INSTRUMENTO DE EXTRACAO DE DADOS



INSTRUMENTO DE EXTRAGAO DE DADOS

E1:

Autores

Ano e local de publicacao

Tipo de estudo

Objetivo do estudo

Participantes

Metodologia

Contexto
(se aplicavel)

Resultados: topicos a abordar
(se aplicavel)

Resultados: estratégias
mencionadas
(se aplicavel)

Conclusao do(s) autor(es)

Comentario do revisor e
relevancia para a ScR







ANEXO I

Selecao das Bases de Dados e Fontes de Pesquisa






Legenda: Processo de pesquisa e selecao das bases de dados/fontes de pesquisa da ScR.

x SELECIONADA .
CATEGORIA BASE DE DADOS DESCRICAO . — JUSTIFICACAO
Sim Nao
Plataforma que integra bases de dados multidisciplinares de
informacdes bibliograficas, incluindo indices de citagdes em Base de dados universal associada &
WEB OF SCIENCE | ciéncias, ciéncias sociais, artes e humanidades. Também permite X . A . ’
. o o . e . disciplina das ciéncias.
a pesquisa de citacdes para identificar trabalhos que citaram um
Multidisciplinar artigo ou autor especifico.
E a maior base de dados de resumos e citacdes de literatura revista . . g
A . . . A . Base de dados universal, associada a
SCOPUS por pares, nos campos da ciéncia, tecnologia, medicina, ciéncias X . A . . .
. . disciplina das ciéncias e medicina.
sociais e artes e humanidades.
Uma das bases de dados mais abrangentes e atualizadas das
MEDLINE vi ciéncias da vida e da informacdo biomédica. E acessivel através
ovID via da plataforma Ovid, que oferece algumas vantagens sobre o X Abrangente e associada a disciplina das
PubMed, incluindo a capacidade de fazer pesquisas por ciéncias biomédicas. Opcdo pela MEDLINE
proximidade. via PubMed por ser a acessivel pelo servidor
Ciéncia e Saude MEDLINE vi Base de dados abrangente, compilada pela Biblioteca Nacional de da ESEP.
PUBMES"a Medicina dos EUA. Acessivel via PubMed, que inclui, além da | X
MEDLINE, literatura nao indexada em biomedicina.
Biblioteca de evidéncias clinicas cujo mecanismo permite que os Associada a disciplina da Satde e Medicina,
TRIP DATABASE | usuarios encontrem rapida e facilmente evidéncias de alta X referindo que permite obter evidéncias de
qualidade. Permite a pesquisa pela pergunta PICO. alta qualidade.
Base de dados importante para a literatura em enfermagem e
salde, que fornece alguns termos de indexacdo metodoldgica Base de dados que abrange um vasto campo
CINAHL . : L < X de literatura relevante para a pratica de
exclusivos para pesquisas qualitativas nao encontradas no A
enfermagem baseada em evidéncia.
MEDLINE.
Motor de busca com acesso a bases de dados privilegiadas nas Base de dados a privilegiar nas pesquisas
PubMed areas da ciéncia e biomédica, entre outras. E um motor de X por abrangéncia e pertinéncia na area
mapeamento internacional, de acesso gratuito. cientifica e da biomédica.




SELECIONADA

CATEGORIA BASE DE DADOS DESCRICAO Sm Nao JUSTIFICACAO
CABI: CAB Pesquisavel através da plataforma ISI Web of Science, o CABI Areas do conhecimento ndo relevantes
ABSTRACTS AND GL | abrange a literatura nas areas de nutricdo, agricultura, X o
OBAL HEALTH silvicultura, salde animal e conservacédo de recursos naturais. para o dominio em estudo.
Biblioteca desenvolvida para fornecer respostas rapidas baseadas
em evidéncias a perguntas clinicas de cenarios reais, usando uma Artigos orientados para contextos de
BESTBETS abordagem sistematica de revisao da literatura. Mais vocacionada X consultas de acompanhamento e para o
para a area da Medicina de Emergéncia, abrangendo também as diagnostico e tratamento de problemas.
areas da Cardiotoracica, Cuidados de Saude Primarios e Pediatria.
Ferramenta de pesquisa estruturada em torno da consulta do B ecieedh B 6 csives Ck SEee @
BMJ BEST PRACTICE | utente com conselhos sobre avaliacao de sintomas, pedido de X
protocolos de tratamento.
teste e abordagem de tratamento.
Base de dados de ensaios randomizados ou quase randomizados
PSITRI sobre tratamento, prevencdo e promocao da salde mental e X Destinada a area da Saude Mental.
problemas comportamentais.
Ciencia e Saude Biblioteca de evidéncias orientada para os decisores dos cuidados Avah,ar existencia de Program.a}s qe saude
(cont.) EPISTEMONIKUS L. , X na area da oncologia pediatrica que
e politicas de saude. o 8 =
facam referéncia a educacao parental.
LIBRARY,
INFORMATION Base de dados de pesquisa gratuita para artigos, livros, relatorios Incluida por abranger estudos sobre
SCIENCE & de pesquisa e recursos varios nas area da informacao, ciéncia e X literacia em salde e utilizacao de
TECHNOLOGY tecnologia. recursos para veicular informacao.
ABSTRACTS
Projetado especificamente para enfermeiros, este recurso
NURSING fornece informacdes baseadas em evidéncias que permitem que X Espetien de disilin ds Arianresem
REFERENCE CENTER | os enfermeiros fortalecam as suas habilidades acedam a artigos ’
com texto completo a qualquer hora e em qualquer lugar.
SPORTDISCUS Principal base de dados para pesquisas na area do Desporto e X Areas do conhecimento nao relevantes

Medicina Desportiva.

para o dominio em estudo.




CATEGORIA

BASE DE DADOS

DESCRICAO

SELECIONADA

Sim

Nao

JUSTIFICAGAO

Ciéncia e Saude
(cont.)

PAIS INDEX

Base de dados internacional que contém citacoes de artigos
cientificos, livros, documentos governamentais, diretorios
estatisticos, literatura cinzenta, relatorios de pesquisa, relatorios
de conferéncias, publicacdes de agéncias internacionais, fichas de
salde e muito mais. Os assuntos indexados incluem justica,
administracdo e negdcios, economia, governo, direitos humanos,
condicdes e politicas trabalhistas e condicées sociais

Areas do conhecimento ndo relevantes
para o dominio em estudo.

3IE DATABASE

Repositorio abrangente de evidéncias assentes em estudos
rigorosos e revisao de estudos realizados em paises de médio e
baixo nivel de desenvolvimento.

Avaliar existéncia de programas de saude
na area da oncologia pediatrica que
facam referéncia a educacgao parental.

HEALTH SYSTEMS
EVIDENCE

Base de acesso gratuito a evidéncias que apoiam decisores
politicos e investigadores interessados em fortalecer ou reformar
os sistemas de salde.

Vocacionado para a gestao e
reformulacao de servicos de saude.

EVIPNET

Recurso da OMS que promove o uso sistematico de evidéncia
cientifica na formulacéo de politica de salde, com foco em paises
subdesenvolvidos.

Mais vocacionado para dados estatisticos.

WORLD WIDE
SCIENCE.ORG

Portal cientifico global que fomenta a descoberta e o progresso
cientificos, fornecendo uma pesquisa completa de bases de dados
de todo o mundo, bem como a traducao em tempo real da
literatura cientifica multilingue globalmente dispersa.

Portal global da area das ciéncias e
salde.

Agricultura e
Alimentacao

AGRICOLA

Base de pesquisa nas areas da agricultura, produtos agricolas,
ciéncia animal, ciéncia aquatica, pesca, ciéncia de alimentacao
para animais, nutricdo humana e sociologia rural.

BIOSIS PREVIEWS

Parte do ISI Web of Science que abrange relatdrios e pesquisas nas
areas tradicionais da biologia - botanica, zoologia e microbiologia
- e da biomédica - agricultura, farmacologia e ecologia.

FOOD SCIENCE AND
TECHNOLOGY
ABSTRACTS (FSTA)

Acessivel através da plataforma ISI Web of Science, abrange
trabalhos da area da ciéncia e tecnologia alimentar, e literatura
sobre nutricao humana

Areas do conhecimento ndo relevantes
para o dominio em estudo.




SELECIONADA

CATEGORIA BASE DE DADOS DESCRICAO Sim Nao JUSTIFICACAO
Agricultura e ENVIRONMENT Fornece trabalhos indexados as areas da agricultura, ecologia, Areas do conhecimento ndo relevantes
Alimentacao energia, ambiente, geografia, recursos marinhos, politicas X , .
; INDEX L . e para o dominio em estudo.
(cont.) publicas, impactos sociais, planeamento urbano, entre outras.
;é:ig%‘lgjﬁ & Base de dados essencial na area da Psicologia, aconselhamento e
SCIENCES 1nYeslt1g§gao do comportartne(r;to, .sendo p(;\rtlzullarmentte forte na X Incluidas bases de dados da area da
COLLECTION psicologia e aconselhamento da crianca e do adolescente. Psicologia e Ciéncias da Educacio pelo
Contém citacdes e resumos da literatura internacional em facto de o conceito de educacao parental
PSYCINFO psicologia e ciéncias sociais e do comportamento, incluindo X ser também um termo intrinseco a estas
psiquiatria, sociologia, antropologia, educacdo e linguistica. areas de investigacao.
ERIC Biblioteca digital da area da educacao. X
. . Banco de dados centrado no estudo do impacto do género num
Psicologia e X
Ciéncias Sociais e amplo espectro de areas de estudo, com aprofundamento nos
da Educacio assuntos centrais na vida das mulheres: parto, controlo de Tematicas ndo enquadradas no tema em
> GENDERWATCH . A o 1 X
natalidade, violéncia doméstica, trabalho, assédio sexual, estudo.
envelhecimento, prestacao de cuidados a pais idosos, imagem
corporal, disturbios alimentares, e papéis sociais
AGELINE Focada exclusivamente na populacao com mais de 50 anos e nas X Nao adequado ao tema nem faixa etaria
questoes do envelhecimento em estudo.
SOCIOLOGY . . . .
Abrange a area da sociologia e antropologia. X ,
SOURCE ULTIMATE s s polos Areas do conhecimento ndo relevantes
SOCIOLOGICAL Resumos e indices da literatura internacional em sociologia e X para o dominio em estudo.
ABSTRACTS disciplinas relacionadas nas ciéncias sociais.
ECONLIT Associada a area da economia e financas. X
Econlor'ma € ABI/INFORM Extenso banco de dados internacional de negdcios e gestao. X Areas do c,or'lhec1mento nao relevantes
Negocios para o dominio em estudo.
BUSINESS SOURCE | Base de dados que inclui praticamente todas as areas da gestao e X
COMPLETE negocios.




SELECIONADA

CATEGORIA BASE DE DADOS DESCRICAO Sim Nao JUSTIFICACAO
HEbN Abrange estudos na area dos recursos humanos e comportamento
REDLNE = or anigzacional P 28
ABSTRACTS g : , i
Economia e - T . Areas do conhecimento ndo relevantes
Negécios (cont.) THE CAMPBELL B1bllqte_ca que t.e.m como missao promover mudancas sociais e para o dominio em estudo.
econdémicas positivas através da producdao e uso de revisoes
COLLABORATION . - ) A . P X
LIBRARY sistematicas e outras sinteses de evidéncia, na areas das ciéncias
sociais e economia.
Recgrso da O!\/\S que copsiste num espaco de integracao Qe f(gntes Alargar o leque de paises e comunidades
BIBLIOTECA de lpfo[magao em \sayde que promovem a Idemocratual(;ao e cientificas que possam contribuir para o
VIRTUAL DA ampliacao do acesso a informacao cientifica e técnica em saude na X S AT
g - . . ; estudo, sendo que opera nos trés idiomas
SAUDE América Latina e Caribe. Inclui o acesso a bases de dados como a .
MEDLINE e LILACAS. selecionados para este estudo.
NATIVE HEALTH Contém informacdes bibliograficas e resumos de artigos e outros
DATABASE documentos relacionados a saude e cuidados de saude dos povos X Alargar o leque de paises e comunidades
indigenas norte-americanos. cientificas que possam contribuir para o
Colecédo exclusiva de pesquisas e revistas cientificas de editoras estudo
MEDICLATINA latino-americanas e espanholas de renome. X
L Indice internacional para a literatura e fontes de informacao
Regionais AAAII:ERDIICC?J'\; I('X?&;( africanas em salde, resultante da colaboracao da OMS com a X
Associacao de Informacao e Bibliotecas de Saude em Africa (AHILA).
\IQVEEGSI-I-OEI\T 'I\INB/E():(IFIC indice de revistas médicas e de saude, ao cuidado do Escritdrio X E:::;a dc:: diigietjézcada: ain<(j)iAc/\:;
Regional do Pacifico Ocidental da OMS.
MEDICUS (WPRIM) estatisticos de salde e doenca nos
CHINA ACADEMIC Base de dados de citacdes de revistas chinesas publicadas na China, X paises/regides a que se referem.
JOURNALS (CNKI) | sobre topicos de medicina e salde publica.
SCHOLARLY
ACADEMIC Base de dados com foco nos artigos incluidos no banco de dados do X
INFORMATION Indice de Periddicos Japoneses da National Diet Library.

NAVIGATOR (CINII)




SELECIONADA

CATEGORIA | BASE DE DADOS DESCRICAO 5o | e JUSTIFICACAO
INDEX MEDICUS )
FOR THE SOUTH- Base de dados de literatura em salde produzida na regido da Asia X
EAST ASIAN Sudeste da OMS. Bases de dados alocadas a OMS,
N REGION (IMSEAR) associadas  sobretudo a indices
Regionais (cont.) - 2
INDEX MEDICUS estatisticos de saude e doenca nos
FOR THE EASTERN | Base de dados de literatura em salde produzida na regido do X paises/regides a que se referem.
MEDITERRANEAN Mediterraneo Oriental.
REGION (IMEMR)
Colggéo de bases de dadqs (EMBASE, PuPMed,. Cochrane.Central Apesar da consulta de um repositorio ser
COCHRANE Re.glfter. of. Controlled Trials) que con.tem dlferer?tes t1pgs de X desnecessaria para a maioria das
Fontes de estudos LIBRARY ;e;/:]:iaegao(aj\(se :jr;dc?sp})eer;d::qt(:asadie alta qualidade, que influenciam a pesquisas de revisdo, optamos por incluir
. = . estes repositorios na pesquisa por forma
de revisao JOANNA BRIGGS | : A e o L i d
ornece recursos para pesquisas baseadas em evidéncia, incluindo alargar a0 maximo o0 campo de
:.:'\\I/%g\lu(;glz folhas de informacdes sobre praticas recomendadas, revisdes X mapeamento, como se pretende numa
SYNTHESIS sistematicas, jornais eletronicos e documentos de conferéncia. ScR.
LITERATURA CINZENTA
PROQUEST Unico recurso central e autorizado de informacdes sobre
BRI dissertacoes de mestrado e doutoramento. X
AND THESES g
DICITAL LIB? Opca inclui PROQUEST
DIGITAL LIBRARY . . . . - pcao por incluir apenas a por
Literatura OF THESES AND Recurso internacional gratuito para teses e dissertacoes. X ser um recurso central e autorizado, e
Cinzenta: Teses | DISSERTATIONS pela morosidade do processo de pesquisa
e Dissertacoes CENTER FOR caso a escolha recaisse em todas as bases
RESEARCH Um recurso para instituicées fora dos EUA e Canada. X de dados.
LIBRARIES
OCLC WORLDCAT | Base de dados de acesso rapido e conveniente as dissertagdes
DISSERTATIONS disponiveis nas bibliotecas membros da Online Computer Library X
AND THESES Center (OCLC).




SELECIONADA

CATEGORIA BASE DE DADOS DESCRICAO Sim Nao JUSTIFICACAO
Base de dados de acesso aberto a referéncias Existem trés maneiras comuns de procurar literatura
OPENGREY bibliograficas de literatura cinzenta produzida na cinzenta:
Europa, em areas como a Ciéncia, Tecnologia, Ciéncia X 1 - pesquisar em sites de organizacoes relevantes para
Biomédica, Economia, e Ciéncias Sociais e Humanas. a questao de revisao;
WHO LIBRARY Base de dados da biblioteca da OMS, que inclui | 2 - pesquisar bases de dados que agrupam e indexam
DATABASE documentos, relatérios e documentacéo técnica. a literatura cinzenta, sendo as mais comummente
O MedNar pesquisa em mais de 60 fontes de pesquisa TE26ES 0 EpATEY @ © Ciey HaEE ReP"rt’
L . . .. 3 - recorrer a motores de busca online, como o
médica, incluindo bases de dados comerciais, , . .
. . . Google, atraveés de uma pesquisa simples com algumas
sociedades médicas e outros recursos governamentais. .
- s palavras-chave selecionadas.
Utiliza recursos oficiais da web e da deep web - uma
Literatura colecdo de fontes de informacdes da Internet que Uma outra ferramenta que pode ajudar é a MedNar, que
Cinzenta MEDNAR geralmente ndo sdo acessiveis pelos localizadores e, remete a pesquisa para uma variedade de sites
portanto, ndo podem ser indexadas para pesquisa por 2 governamentais e organizacionais.
mecanismos como ° Google ou outros. Ao contrario do Neste sentido, e sabendo que as fontes de literatura
Google, uma pesqu15a~Mednar ocorre em tempo real, cinzenta tém uma capacidade de pesquisa limitada e
recuperando informacdes como se a pesquisa estivesse nao possuem indexacdo, temos presente que tal pode
a ocorrer em cada site individualmente. tornar a pesquisa bastante demorada. Portanto,
Ferramenta do Google que permite pesquisar literatura optamos por efetuar a pesquisa da literatura cinzenta
académica, assim como fazer upload de documentos. nas trés fontes globalmente mais recomendadas pela
GOOGLE SCHOLAR | De todos os artigos, a plataforma seleciona os que sao X literatura: OpenGrey, MedNar e Google Scholar,
mais citados. conferindo assim maior relevancia e acrescentando a WHO Library Database por se tratar de
sensibilidade na pesquisa. uma entidade nuclear na investigacao em saude.
(RN B S: Registo de ensaios clinicos dos EUA. X . . , . .
GOV Nao foram incluidas fontes desta categoria pois
Literat O Registo de Ensaios Clinicos da Uniao Europeia Permite remetem para ensaios clinicos de protocolos de
iteratura : :
Cinzenta: a pesquisa de protocolos e resultados sobre ensaios tratamento, testes laboratoriais e utilizacao de
: EU CLINICAL clinicos realizados na Uniao Europeia (UE) e no Espaco z
Ensaios Clinicos peta (UE) pac X TSR

TRIALS REGISTER

Econdémico Europeu (EEA), e ensaios clinicos realizados
fora da UE / EEA que estdao vinculados ao
desenvolvimento europeu de medicina pediatrica.




SELECIONADA

CATEGORIA BASE DE DADOS DESCRICAO Sim Nio JUSTIFICACAO
i

AUSTRALIA NEW Registo on-line de ensaios clinicos sendo realizados na

ZEALAND Australia, Nova Zelandia nas areas de produtos

CLINICAL TRIALS farmacéuticos, procedimentos cirdrgicos, medidas X

REGISTRY preventivas, estilo de vida, dispositivos, estratégias de

tratamento e reabilitacao e terapias complementares. . . , . .
Literatura Nao foram incluidas fontes desta categoria pois
C1' :' WHO remetem para ensaios clinicos de protocolos de
inzenta: INTERNATIONAL , L. . tratamento, testes laboratoriais e utilizacao de

Ensaios Clinicos | CLINICAL TRIALS ?ase de. da'dos central que reune varios registos X farmacos. Os resultados que se obteriam na WHO
(cont.) REGISTRY internacionais. International Clinical Trials estdo contemplados na

PLATFORM WHOITIS, ja assumida para pesquisa conforme referido

anteriormente.

WIKIPEDIA Entrada da Wikipedia que contém uma lista de links

CLINICAL TRIAL . . fe , X

REGISTRIES LIST para registo de ensaios clinicos individuais, por pais.

WORLD BANK Publicacdes do Baco Mundial, de acesso aberto. X

WHO

INSTITUTIONAL .
Literatura Base de dados da OMS sobre politicas . . .

} L REPOSITORY FOR | . . f s X Area de conhecimento irrelevante para o estudo em
Cinzenta: Etica INFORMATION intergovernamentas e relatorios tecnicos. questao. Os resultados que se obteriam na IRIS estao
e Politica SHARING (IRIS) contemplados na WHOLIS, ja assumida para pesquisa

conforme referido anteriormente.
HEALTH Plataforma de sistemas nacionais de pesquisa em "
RESEARCH WEB salde, comissdes de ética e politicas locais e regionais.
Literatura OCLC indice da OCLC de trabalhos apresentados em "
Cinzenta: PAPERSFIRST conferéncias em todo o mundo.
Apresent.ag:c")es e ~ ] ' Fontes péo incluidas por nao serem acessiveis através
Conferéncias BIOSIS PREVIEWS Sub-colecao do Web of Science que abrange revistas, 2 do servidor da ESEP.

reunides e livros das ciéncias da vida e da biomédica.




CATEGORIA

BASE DE DADOS

DESCRICAO

SELECIONADA

JUSTIFICACAO

Pesquisa Manual

Sim Néo
Journal of Jornal. bime.nsz?l .com revisao por par.esﬂ, que apresenta
Pediatric pesquisa primaria e estudos de revisao sobre todo o
. espectro da enfermagem no tratamento do cancro X

Oncology Nursing | . .

infantil.
Journal of Patient | Revista médica mensal, revista por pares, que abrange
Education and a educacdo do utente e a comunicacdo em salde,
Counseling especialmente na area do aconselhamento. X
Children’s Apoiado pelo National Cancer Institute, é a maior

organizacao mundial dedicada exclusivamente a
Oncology Group . L . . X

investigacao sobre o cancro infantil.

Promove o acesso as informacdes cientificas e sociais

mais recentes sobre todos os aspetos do atendimento
Supportive Care de suporte a pessoas com cancro, desde topicos
in Cancer médicos e técnicos sobre o tratamento e cuidados X

complementares, as questdes sobre os cuidados de

enfermagem, reabilitacao, psicossociais e espirituais.

Arrecada o primeiro lugar do ranking de hospitais

pediatricos da U.S. News and World Report. Dedica-se
Boston Children’s | a melhorar e promover a salide e bem-estar de criancas
Hospital doentes através do se desempenho e investimento no X

atendimento clinico, pesquisa biomédica, ensino e
envolvimento da comunidade.

Periodicos e organizacoes, conhecidas e comentadas
na literatura como relevantes na area da oncologia
pediatrica. Selecionadas para abranger a pesquisa a
instituicoes ou grupos de peritos que desenvolvam
trabalhos ou demonstrem aplicacao da evidéncia na
pratica clinica de intervencdes associadas a tematica
em revisao.

FONTE: Adaptado de informacdes obtidas nas paginas oficiais das fontes, e de Aromataris e Riitano, 2014; Bramer, Rethlefsen, Kleijnen e Franco, 2017;
Cornell University Library, 2020; Costa e Zoltowski, 2014; Godfrey e Harrison, 2015 e Pereira & Galvao, 2014.






ANEXO 11l

Resultados da pesquisa obtidos por ambas as investigadoras






CINAHL Complete 46 46
CINAHL Plus with Full Text 46 46
ERIC 0 0
Library, Information Science & 0 0
Technology Abstracts
MedicLatina 0 0
MEDLINE 18 18
MEDLINE with Full Text 18 18
Psychology and Behgvioral Sciences 1 1
Collection
Nursing Reference Center 34 34
PubMed 204 204
Web of Science Core Collection 16 16
TRIP Database 35 35
SciELO 0 0
MEDLINE (via BVS) 10 10
LILACS 0 0
EMBASE 3 3
PubMed (via Cochrane) 5 5
Cochrane Central Rggister of Controlled g ;
Trials
Epistemonikos 14 14
Native Health 79 79
JBI Database Evidence Synthesis 1 1

. . Eliminada por imprecisao na quantidade de
WorldWideScience resultados obtida em cada pesquisa. Eliminacao por
acordo das trés investigadoras.

3iE Database 1 1
SCOPUS 213 213
Psychinfo 4 4
12 5 12 5
OpenGrey g ° g °
32 1 32 1
4 1 4 1
ProQuest 7 7
12 14 i 14

Google Scholar
2? 190 2? 190



MedNar

WHO Library Database

Journal of Patient Education and
Counseling

Journal of Pediatric Oncology Nursing
Children’s Oncology Group
Supportive Care in Cancer

Boston Children’s Hospital

Eliminada por imprecisao na quantidade de
resultados obtida em cada pesquisa. Eliminacao por
acordo das trés investigadoras.

0

4

23

44

1039

0

4

23

1039



ANEXO IV

Aplicacao do instrumento de relevancia/elegibilidade






E1

E2

E3

E4

E5

E6

E7

E8

E9

E10

E11

E12

Referéncia do Artigo

CHILDREN’S ONCOLOGY GROUP - FAMILY HANDBOOK (2011)

EDUCATIONAL GUIDE FOR ONCOLOGY PATIENTS AND FAMILIES (2019)

EFFECTIVE AND COMPASSIONATE COMMUNICATION BETWEEN
HOSPITAL STAFF AND PARENTS OF CHILDREN WITH NEWLY
DIAGNOSED CANCER (2010)

INTEGRATING THE PATIENT AND CAREGIVER VOICE IN THE CONTEXT
OF PEDIATRIC, ADOLESCENT, AND YOUNG ADULT CARE: A FAMILY-
CENTERED APPROACH (2018)

PEDIATRIC ONCOLOGY: PARENT EDUCATION HANDBOOK (2007)

READINESS FOR DISCHARGE IN PARENTS OF HOSPITALIZED CHILDREN
(2008)

THE TRANSITION FROM HEALTH TO ILLNESS: BEST PRACTICES FOR
EDUCATION OF PARENTS WITH CHILDREN NEWLY DIAGNOSED WITH
CANCER (2019)

YOUR CHILD HAS A WILMS' TUMOR (1997)

SUPPORTING PARENTS IN MAKING INFORMED DECISIONS IN RELATION
TO THEIR CHILDREN’S HEALTH NEEDS (2018)

DEVELOPMENT AND USABILITY TESTING OF ‘HELP’:AN INFORMATION
INTERVENTION FOR PARENTS OF CHILDREN WITH NEWLY DIAGNOSED
ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKAEMIA (2018)

EDUCATION GIVEN TO PARENTS OF CHILDREN NEWLY DIAGNOSED
WITH ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA: THE PARENT'S PERSPECTIVE
(2014)

DECREASING CENTRAL LINE-ASSOCIATED BLOODSTREAM
INFECTIONS ACQUIRED IN THE HOME SETTING AMONG
PEDIATRIC ONCOLOGY PATIENTS (2020)

Participantes

Questao 1
Sim Nao
X

Conceito

Questao 2

Sim

Nao

Questao 3

Sim

Nao

Tipo de Estudo

Questao 4

Sim

Nao

Questao 5
Sim Nao
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X

Elegivel?

Nao



E13

E14

E15

E16

E17

E18

E19

E20

E21

E22

E23

Referéncia do Artigo

PARENTS’ EXPERIENCES AND RESPONSES TO AN INTERVENTION FOR
PSYCHOLOGICAL PREPARATION OF CHILDREN AND FAMILIES DURING
THE CHILD’S RADIOTHERAPY (2017)

PARENT EMPOWERMENT PROGRAM IN CARING FOR CHILDREN WITH
LEUCEMIA (2019)

PEDIATRIC HOSPITAL DISCHARGE INTERVENTIONS TO REDUCE
SUBSEQUENT UTILIZATION: A SYSTEMATIC REVIEW (2014)

NUTRITION EDUCATION AND COOKING WORKSHOPS FOR FAMILIES OF
CHILDREN WITH CANCER: A FEASIBILITY STUDY (2019)

INVESTIGATING THE COST-EFFECTIVENESS OF VIDEOTELEPHONE
BASED SUPPORT FOR NEWLY DIAGNOSED PAEDIATRIC ONCOLOGY
PATIENTS AND THEIR FAMILIES: DESIGN OF A RANDOMISED
CONTROLLED TRIAL (2007)

SUPPORTING PARENTS’ PAIN CARE INVOLVEMENT WITH THEIR
CHILDREN WITH ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA: A QUALITATIVE
INTERPRETIVE DESCRIPTION (2018)

NURSING HANDBOOK PROVIDES QUICK REFERENCE FOR NEW
ORIENTEES (2001)

NURSE-LED PARENT EDUCATIONAL DISCHARGE SUPPORT STRATEGIES
(PEDSS) FOR CHILDREN NEWLY DIAGNOSED WITH CANCER (2017)

COMPLEMENTARY CARING-HEALING PRACTICES OF NURSING: CARING
FOR CHILDREN WITH LIFE-CHALLENGING ILLNESSES AND THEIR
FAMILIES: A PILOT PROJECT (1998)

INTERVENTIONS TO PROMOTE ORAL MEDICATION ADHERENCE IN THE
PEDIATRIC CHRONIC ILLNESS POPULATION: A SYSTEMATIC REVIEW
FROM THE CHILDREN’S ONCOLOGY GROUP (2019)

IMPACT OF AN EDUCATIONAL PROGRAM FOR PARENTS OF CHILDREN
WITH CANCER ON THE INCREASED KNOWLEDGE OF THEIR CHILDREN’S
DISEASE AND THE DECREASE IN ANXIETY (2015)

Participantes

Questao 1
Sim Nao
X
X
X
X

Conceito
Questao 2 Questao 3
Sim Nao Sim Nao
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X

Tipo de Estudo

Questao 4

Sim

Nao

Questao 5

Sim

Nao

Elegivel?
Sim Nao
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X



E24

E25

E26

E27

E28

E29

E30

E31

E32

E33

E34

E35

E36

Referéncia do Artigo

IMPACT OF VIDEOTAPED INFORMATION ON THE EXPERIENCE OF
PARENTS OF CHILDREN WITH ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA
(2019)

EDUCATION MILESTONES FOR NEWLY DIAGNOSED PEDIATRIC,
ADOLESCENT, AND YOUNG ADULT CANCER PATIENTS: A QUALITY
IMPROVEMENT INITIATIVE (2019)

COMMUNICATION WITH PARENTS OF CHILDREN WITH CANCER (1994)

DISCHARGE INSTRUCTIONS: PARENT TEACHING - BONE MARROW
TRANSPLANTATION IN CHILDREN AND ADOLESCENTS (2017)

PARENT TEACHING: LONG-TERM EFFECTS OF CHEMOTHERAPY IN
CHILDREN (2017)

PARENT TEACHING: CHILDREN UNDERGOING CHEMOTHERAPY (2018)

PARENT/FAMILY TEACHING: LEUKEMIA IN CHILDREN (2018)

PATIENT EDUCATION: TEACHING THE CHILD OR ADOLESCENT AND
FAMILY (2017)

PARENT TEACHING: HOME CARE - ENTERAL NUTRITION IN CHILDREN
(2017)

EXPERIENCES OF YOUNG CHILDREN WITH CANCER AND THEIR
PARENTS WITH NURSES’ CARING PRACTICES DURING THE CANCER
TRAJECTORY (2020)

A PILOT STUDY TO EVALUATE IN-HOSPITAL CARE BY MOTHERS (1996)

TABLET COMPUTER USE AT THE BEDSIDE IN A NEW PATIENT/FAMILY
EDUCATION PROGRAM (2019)

COMMUNITY AND HOME CARE SERVICES PROVIDED TO CHILDREN
WITH CANCER: A REPORT FROM THE CHILDREN’S CANCER GROUP
NURSING COMMITTEE—CLINICAL PRACTICE GROUP (2003)

Participantes

Questao 1

Sim

Nao

Conceito
Questao 2 Questao 3
Sim Nao Sim Nao
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X
X X

Tipo de Estudo

Questao 4

Sim

Nao

Questao 5

Sim

Nao

Elegivel?

Nao



E37

E38

E39

E40

E41

E42

E43

E44

E45

E46

E47

E48

Referéncia do Artigo

A FAMILY-CENTERED PREVENTIVE INTERVENTION WITHIN PEDIATRIC
ONCOLOGY: ADAPTING THE FOCUS INTERVENTION FOR LATINO
YOUTH AND THEIR FAMILIES (2017)

IMPROVING CARE THROUGH PATIENT AND FAMILY EDUCATION IN
PEDIATRIC ONCOLOGY (2020)

EDUCATING FAMILIES OF CHILDREN NEWLY DIAGNOSED WITH
CANCER: INSIGHTS OF A DELPHI PANEL OF EXPERT CLINICIANS FROM
THE CHILDREN’S ONCOLOGY GROUP (2016)

SUPPORTIVE CARE: MANAGING FEBRILE NEUTROPENIA (2009)

DEVELOPING, IMPLEMENTING, AND EVALUATING A HANDBOOK FOR
PARENTS OF PEDIATRIC HEMATOLOGY/ONCOLOGY PATIENTS (1995)

MAKING THE TRANSITION FROM HOSPITAL TO HOME:
CARING FOR THE NEWLY DIAGNOSED CHILD WITH CANCER (1999)

THE WHY BEHIND THE QUESTIONS: QUESTION-ASKING IN PARENTS OF
CHILDREN NEWLY DIAGNOSED WITH CANCER - A REPORT FROM THE
CHILDREN'S ONCOLOGY GROUP (2018)

IMPLEMENTING A COMPUTERIZED TEACHING DOCUMENTATION TOOL
FOR PEDIATRIC ONCOLOGY PATIENTS AND FAMILIES

PATIENT EDUCATION AND PEDIATRIC ONCOLOGY (1985)

PATIENT/FAMILY EDUCATION FOR NEWLY DIAGNOSED PEDIATRIC
ONCOLOGY PATIENTS: CONSENSUS RECOMMENDATIONS FROM A
CHILDREN’S ONCOLOGY GROUP EXPERT PANEL (2016)

CHILDREN’S ONCOLOGY GROUP’S 2013 BLUEPRINT FOR RESEARCH:
NURSING DISCIPLINE (2013)

SIDE EFFECTS OF CHEMOTHERAPY IN CHILDREN WITH CANCER:
EFFECTS OF NURSING TRAINING ADMINISTERED TO CAREGIVERS
(2019)

Participantes

Questao 1

Sim

Nao

Conceito

Questao 2
Sim Nao

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

Questao 3

Sim

Nao

Tipo de Estudo

Questao 4

Sim

Nao

Questao 5
Sim Nao

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

X

Elegivel?



E49

E50

E51

E52

E53

E54

E55

E56

E57

E58

E59

E60

Referéncia do Artigo

USING PLAIN LANGUAGE SKILLS TO CREATE AN EDUCATIONAL
BROCHURE ABOUT SPERM BANKING FOR ADOLESCENT AND YOUNG
ADULT MALES WITH CANCER (2008)

INTERNATIONAL EDUCATION ON THE WEB: WWW. CURE4KIDS. ORG
(2008)

TELEVISION AS A PATIENT EDUCATION TOOL: A REVIEW OF ITS
EFFECTIVENESS (1988)

MOBILE APPLICATIONS FOR MANAGING SYMPTOMS OF PATIENTS WITH
CANCER AT HOME: A SCOPING REVIEW (2020)

CVAD HOMECARE MANAGEMENT: INVESTIGATING THE USE OF A
DIGITAL EDUCATION TOOL DURING NURSE-DELIVERED INSTRUCTION
TO PARENTS FOR NEW CENTRAL LINES IN CHILDREN WITH CANCER
(2019)

HELPING PARENTS UNDERSTAND DIAGNOSTIC AND TREATMENT
CONFERENCE INFORMATION (1991)

A STANDARDIZED EDUCATION CHECKLIST FOR PARENTS OF CHILDREN
NEWLY DIAGNOSED WITH CANCER: A REPORT FROM THE CHILDREN’S
ONCOLOGY GROUP (2018)

UNDERSTANDING EFFECTIVE DELIVERY OF PATIENT AND FAMILY
EDUCATION IN PEDIATRIC ONCOLOGY: A SYSTEMATIC REVIEW FROM
THE CHILDREN’S ONCOLOGY GROUP (2016)

PROCESSING INFORMATION AFTER A CHILD’S CANCER DIAGNOSIS—
HOW PARENTS LEARN: A REPORT FROM THE CHILDREN’S ONCOLOGY
GROUP (2016)

CONSULTA DE ENFERMAGEM EM ONCOLOGIA PEDIATRICA:
FERRAMENTA PARA O EMPODERAMENTO DOS PAIS (2020)

BECOMING PARENT AND NURSE: HIGH-FIDELITY SIMULATION IN
TEACHING AMBULATORY CENTRAL LINE INFECTION PREVENTION TO
PARENTS OF CHILDREN WITH CANCER (2017)

INFORMATION FOR PARENTS IN PEDIATRIC ONCOLOGY AND NURSES'
EDUCATIONAL INTERVENTIONS: INTEGRATIVE REVIEW (2016)

Participantes

Questao 1

Sim

Nao

Conceito

Questao 2
Sim Nao
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X

Questao 3

Sim

Nao

Tipo de Estudo

Questao 4

Sim

Nao

Questao 5
Sim Nao
X
X
X
X
X
X
X

Elegivel?



Participantes Conceito Tipo de Estudo
5 5 5 5 5 Elegivel?
Referéncia do Artigo Questao 1 Questao 2 Questao 3 Questao 4 Questao 5

Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Nao

A MEDICATION DIARY-BOOK FOR PEDIATRIC PATIENTS WITH ACUTE . . . . . ~
LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA IN INDONESIA (2013)

NURSE AND PARENT PERCEPTIONS ASSOCIATED WITH THE PARENT
E62 EDUCATION DISCHARGE INSTRUCTION PROGRAMME IN SOUTHERN X X X X X X
INDIA (2016)

BENEFITS OF A BRIEF THERAPEUTIC CONVERSATION INTERVENTION
E63 FOR FAMILIES OF CHILDREN AND ADOLESCENTS IN ACTIVE CANCER X X X X X X
TREATMENT (2013)
THE USE OF A VIDEO FOR DISCHARGE EDUCATION FOR PARENTS
AFTER PEDIATRIC STEM CELL TRANSPLANTATION (2019) X X X X X X

E61

E64

E65 WHEN KIDS GET CANCER (2003) X X X X X X

THE CRITICAL ROLE OF PARENTS IN PEDIATRIC CANCER-RELATED
PAIN MANAGEMENT: A REVIEW AND CALL TO ACTION X X X X X X

READINESS FOR DISCHARGE IN PARENTS OF HOSPITALIZED CHILDREN
E67 (2008) X X X X X X

E66

ROAD TO HOME PROGRAM: A PERFORMANCE IMPROVEMENT

INITIATIVE TO INCREASE FAMILY AND NURSE SATISFACTION WITH THE
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ANEXO V

Exemplo de aplicacao do instrumento de extracao de dados
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TIPO DE ESTUDO

Estudo quantitativo

OBJETIVO DO ESTUDO

Este estudo aborda a variabilidade do conteido educacional fornecido as familias de criancas recém-diagnosticadas com cancro, nas
instituicoes do Children's Oncology Group (COG). O objetivo foi identificar conteldo informativo essencial para inclusdo na educacao dos
pais/cuidadores no momento do diagnoéstico inicial de cancro pediatrico e determinar quais os topicos sdo obrigatorios para promover cuidados
seguros em casa apos a alta hospitalar inicial. Também foram identificados topicos de importancia especificos para os trés subtipos primarios
de cancro infantil (leucemia/linfoma, tumores solidos e tumores do SNC).

PARTICIPANTES

Painel multidisciplinar de especialistas em oncologia pediatrica do COG.

METODOLOGIA

Este estudo Delphi decorreu em 3 rondas de questionarios para obter o consenso dos especialistas (focus group):

RONDA 1:

0 objetivo da primeira ronda era gerar o conteido essencial a ser revisto nas rondas seguintes. Esta sessao de duas horas decorreu durante a
reunido anual do COG e contou com um painel de especialistas clinicos em oncologia pediatrica (enfermeiros, médicos, psicologos) e
representantes de utentes, aos quais foram feitas 3 perguntas relacionadas com a educacdo parental de criancas recém-diagnosticadas com
cancro. Todas as respostas aos questionarios da primeira rodada foram preenchidas em texto livre, a fim de gerar uma ampla gama de ideias
iniciais. Um grupo de trabalho dentro da equipa de investigacao inicialmente reuniu, reviu e categorizou todas as respostas ao questionario,
tendo identificado topicos semelhantes e duplicados e agrupando esses topicos em categorias comparativas. Através de um processo interativo,
a equipa de investigacdo chegou a um consenso em relacao a categorizacdo e criou uma lista final de 20 tdpicos importantes na educacéo de
todas as criancas recém-diagnosticados e familias, para inclusdo na segunda ronda. Além disso, foram identificados topicos importantes
especificos de diagndstico para utentes com leucemia / linfoma (8 topicos), tumores sélidos (7 topicos) e tumores do SNC (12 topicos).

RONDA 2:

Nas rondas 2 e 3, foram selecionados 60 profissionais de salde de oncologia pediatrica do COG para compor o painel de especialistas deste
estudo Delphi, os quais receberam um questionario de preenchimento online.

0 objetivo da ronda 2 era que o painel de especialistas avaliasse os 20 topicos identificados durante a primeira ronda, através de uma escala
do tipo likert, em relacdo a sua importancia para inclusdo na educacao parental antes da primeira alta hospitalar. Os participantes do painel
também foram convidados a avaliar separadamente a importancia de cada um dos 27 tdpicos adicionais identificados para os trés grupos de
tumores: leucemia / linfoma, tumores solidos e tumores do SNC. Foram calculadas médias, desvios-padrao, medianas e intervalos para cada
classificacdo, a fim de caracterizar ainda mais a importancia de cada item para inclusao na rodada final do estudo. Os itens foram organizados
por consenso da equipa de investigacao e do painel de especialistas da equipa de revisao antes de prosseguir para a terceira ronda, com alguns
itens com classificacdo baixa removidos e os itens duplicados aglutinados em categorias Unicas.




RONDA 3:

0 objetivo da ronda 3 foi estabelecer um consenso sobre a classificacao final dos 18 topicos gerais e 23 especificos para cada tipo de cancro
identificados como importantes, e determinar a proporcao de membros do painel de especialistas que consideraram cada topico obrigatorio
para inclusao na educacao antes da primeira alta hospitalar. Para facilitar a construcao de consenso, os participantes do painel receberam os
resultados da segunda ronda, para que pudessem ter uma perspetiva sobre as suas proprias respostas em relacdo as respostas de outros
membros do painel de especialistas. Foi-lhes pedido para classificar todos os topicos por ordem de importancia e para indicar se consideravam
cada topico como obrigatdrio para inclusdo na educacao antes da primeira alta hospitalar inicial. A classificacdo foi determinada atribuindo
pontos a cada topico, sendo a classificacdo geral atribuida com base na pontuacdo média.

CONTEXTO

Hospitalar

RESULTADOS:
ESTRATEGIAS MENCIONADAS

Este estudo delphi concluiu sobre a estratificacdo dos tdpicos a incluir na educacdo antes da alta hospitalar inicial de criancas recém-
diagnosticadas com cancro:
1. Diagnostico
Plano de tratamento
Febre
Prognostico
Efeitos colaterais do tratamento
Quem / como ligar (por exemplo, dias, noites, fins de semana)
Quando / por que ligar para a equipa de salde
Ensaios clinicos
9. Gestao do regime medicamentoso
10. Cuidados ao CVC
11. Cuidados a crianca em casa
12. Cuidados de suporte
13. Equipa de saude (membros-chave)
14. Prevencao de infecao
15. Contagem de células sanguineas/ interpretacao de valores analiticos
16. Consultas de acompanhamento (follow-up)
17. Opcoes de preservacao da fertilidade
18. Questdes psicossociais

NI A WN

Topicos adicionais identificados para criancas com diagnostico de leucemia
1. Precaucdes a tomar na neutropenia

Adesao ao regime terapéutico

Efeitos colaterais dos corticoides

Efeitos colaterais da vincristina

Prevencao de perda sanguinea/ hemorragia

U AN WwN




Procedimentos

Nutricao

Anemia

9. Topicos adicionais identificados para criancas com diagnoéstico de tumores soélidos
10. Cuidados pos-operatorios / feridas

11. Dor

12. Seguranca

13. Pegfilgrastim / G-CSF

14. Limitacoes fisicas

15. Medidas de tratamento local: cirurgia e/ou radioterapia
16. Nutricao

N

Topicos adicionais identificados para criancas com diagnostico de tumores do SNC
1. Pressao intracraniana aumentada

Cuidados pos-operatorios / feridas

Seguranca

Efeitos colaterais dos corticoides

Limitacoes fisicas

Radioterapia

LimitacGes cognitivas

Reabilitacao

NI RARWD

RESULTADOS: PERIODOS
TEMPORAIS MENCIONADOS

N/a

CONCLUSAO DO(S) AUTOR(ES)

Os resultados deste estudo refletem o consenso de um painel multidisciplinar de especialistas sobre a importancia relativa de topicos para
inclusdao na educacdo parental de preparacao para a alta para todos os utentes oncoldgicos pediatricos recém-diagnosticados, e topicos
adicionais para subtipos especificos de doencas. Este é o primeiro estudo a estabelecer consenso de especialistas sobre o contelido necessario
para inclusao na educacdo em alta de utentes e familiares de oncologia pediatrica recém-diagnosticados.

A educacéo do utente / familia continua a desempenhar um papel cada vez mais importante na area da salde. As conclusdes deste estudo
delphi contribuirdo para o desenvolvimento de programas de intervencao baseados em evidéncias, com o objetivo de padronizar o contetdo
informativo essencial e apoiar a oferta efetiva de educacao do utente / familia para recém-diagnosticados utentes oncologicos pediatricos.

Este é um estudo de importancia major para esta revisao, pois sendo um consenso de peritos revela-se um estudo de grande nivel de evidéncia.
Sendo esta area de investigacdo ainda pouco explorada, as conclusdes deste estudo revelam-se de extrema importancia na orientacao e
sistematizacao do processo de educacao parental, compreendo quais os assuntos a abordar e a sua prioridade, informacées a partir das quais
os profissionais sao capazes de criar um algoritmo de atuacao que permita intervir numa educacao parental eficaz - o objetivo deste estudo.
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