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Resumo

Obijetivo: Mapear as tecnologias educacionais para pacientes adolescentes e pediatricos em cuidados paliativos e fim
de vida por adoecimento oncolégico e seus familiares. Metodologia: Protocolo de revisdo de escopo desenvolvido
conforme as recomendagdes propostas pelo Joanna Briggs Institute e seguindo o checklist PRISMA-ScR, registrado
no Open Science Framework sob n°® osf.io/ux64p. Serdo incluidos estudos observacionais e experimentais, com
abordagens quantitativa ou qualitativa, nas bases eletrénicas Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Sadde, indice Bibliografico Espanhol de Ciéncias da Sadde e PubMed (MEDLINE/PubMed) via Bliblioteca Virtual
em Salde e nas bases: Web of Science, ScienceDirect e Scopus. A literatura cinza serd selecionada via Biblioteca
Digital de Teses e Dissertaces, Google Scholar, sites de sociedades e associagdes em cuidados paliativos e diretrizes
clinicas reconhecidas por drgdos governamentais e Organizacdo Mundial de Salde. Para a selecdo, dois revisores
realizardo a triagem dos titulos e resumos, lerdo os textos completos e extrairdo os dados, de forma independente. Em
caso de divergéncias, serdo discutidas com um terceiro revisor. Os dados extraidos serdo apresentados em forma de
tabelas e/ou quadros.

Palavras-chave: Crianca; Adolescente; Cancer; Tecnologia educativa; Cuidado paliativo.

Abstract

Obijective: To map educational technologies for adolescent and pediatric patients in palliative and end-of-life care due
to oncological illness and their families. Methodology: Scope review protocol developed according to the
recommendations proposed by the Joanna Briggs Institute and following the PRISMA-ScR checklist. Observational
and experimental studies will be included, with quantitative or qualitative approaches, in the electronic databases of
Latin American and Caribbean Health Sciences Literature, Spanish Bibliographic Index of Health Sciences and
PubMed (MEDLINE/PubMed) via the Virtual Health Library and in the bases: Web of Science, ScienceDirect and
Scopus. Gray literature will be selected via Digital Library of Theses and Dissertations, Google Scholar, websites of
societies and associations in palliative care and clinical guidelines recognized by government bodies and the World
Health Organization. For selection, two reviewers will perform the screening of titles and abstracts, read the full texts
and extract data independently. In case of discrepancies, they will be discussed with a third reviewer. The extracted
data will be presented in the form of tables and/or charts.

Keywords: Child; Adolescent; Cancer; Educational technology; Palliative care.

Resumen

Objetivo: Mapear tecnologias educativas para pacientes adolescentes y pediatricos en cuidados paliativos y al final de
la vida por enfermedad oncoldgica y sus familias. Metodologia: Protocolo de revision del alcance desarrollado segin
las recomendaciones propuestas por el Instituto Joanna Briggs y siguiendo la lista de verificacion PRISMA-ScR. Se
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incluirdn estudios observacionales y experimentales, con enfoques cuantitativos o cualitativos, en las bases de datos
electronicas de Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud, indice Bibliografico Espafiol de
Ciencias de la Salud y PubMed (MEDLINE/PubMed) a través de la Biblioteca Virtual en Salud y en las bases: Web
of Science, Science Direct y Scopus. Se seleccionara literatura gris a través de Biblioteca Digital de Tesis y
Disertaciones, Google Scholar, sitios web de sociedades y asociaciones en cuidados paliativos y guias clinicas
reconocidas por organismos gubernamentales y la Organizacién Mundial de la Salud. Para la seleccién, dos revisores
realizaran la seleccion de titulos y resimenes, leeran los textos completos y extraeran los datos de forma
independiente. En caso de discrepancias, seran discutidas con un tercer revisor. Los datos extraidos se presentaran en
forma de tablas y/o graficos.

Palabras clave: Nifio; Adolescente; Cancer; Tecnologia educacional; Cuidados paliativos.

1. Introducéo

O termo Cuidado Paliativo (CP) foi proposto por Balfour Mount, médico canadense em 1974 e tem a ideia de apoiar,
amparar e proteger (Silva et al., 2021). Em 1990, a Organiza¢cdo Mundial de Saide (OMS) definiu pela primeira vez os CP
como assisténcia integral voltada aos portadores de cancer, com foco nos cuidados de final de vida. Em 2002 o conceito foi
redefinido como sendo uma abordagem que atende as doengas ameacadoras da vida (World Health Organization, 2002).

Conforme a atual recomendacdo da OMS, o CP promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que
enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, por meio da prevencdo e do alivio do sofrimento. Requer
identificacfo precoce, avaliagéo e tratamento da dor, além de outros problemas de natureza fisica, psiquica e espiritual (World
Health Organization, 2018; Ribeiro & Poles, 2019). Em 1996 a OMS agregou o CP a Pediatria, e o definiu como um cuidado
ativo e total prestado a crianca, no contexto do seu corpo, mente e espirito, bem como suporte oferecido a toda sua familia
(World Health Organization,1996).

A introducédo dos CP ainda é um movimento em construgéo e que enfrenta desafios devido & compreenséo equivocada
e negativa, por vezes, associada ao fim das possibilidades de cura. Atrelado ao desconhecimento, ha também, uma quebra de
paradigmas e padrdes de crenca que vdo além da falta de informagdes, e contribuem para a resisténcia ao CP de profissionais e
familiares. O investimento na formagéo de profissionais, a aproximagdo com os familiares e o compartilhamento de decisdes
entre equipe, familia e crianca sdo praticas que podem ajudar na implementacdo do CP (Lima et al., 2020).

Dentre as condicdes elegiveis ao CP estd o cancer, que embora seja uma doenca que tem apresentado desfechos
satisfatorios ao longo dos ultimos anos, ainda é responsavel pelo grande nimero de 6bitos em adolescentes e criangas. O
tratamento do cancer leva a sintomas significativos e desagradaveis em todas as fases da doenca, inclusive, proximo ao fim de
vida, promovendo imenso sofrimento a crianca e seus familiares (Spruit & Prince-Paul,2019).

Grande parte das familias das criancas com cancer e em fim de vida, se sente despreparada a lidar com a morte do
filho(a), tanto com relacdo aos sintomas, quanto as suas necessidades emocionais. A melhora da comunicagdo entre equipe e
familia quanto ao progndstico da crianca, o reconhecimento sinais e sintomas de piora, o esclarecimento a crianga a respeito da
morte e ainda, tratamento humanizado, sdo sugestfes que podem melhorar esse momento tdo doloroso para familiares e
pacientes (Wiener et al., 2020).

As tecnologias sdo ferramentas atualmente utilizadas para a préatica da educacdo em salde e que podem ajudar no
processo de disseminagdo de conhecimento de maneira geral e inclusive sobre os CP. Através de uma tecnologia especializada
e sistematizada, é possivel produzir e transformar conhecimento e cuidado a fim de aumentar a eficacia da atividade humana
de acordo com as demandas e necessidades de intervencgdo de cada area (Koerich et al., 2006). O cuidar e o educar seguem um
curso linear, indissociavel e que se complementam. A tecnologia cuidativa-educacional, construida tendo por base a praxis
humana, embasa e facilita o processo de educagdo em salde, bem como, possibilita potencializar autonomia e capacitacdo para
quem cuida e quem é cuidado (Salbego et al., 2018).

Segundo Machado e Lima (2017), as tecnologias quando aplicadas a educacéo, sdo ferramentas de suporte e devem
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ser orientadas segundo 0s objetivos do processo educativo. Tecnologias educacionais contribuem para auxiliar o profissional,
paciente e cuidadores. As tecnologias digitais da informacdo e comunicacdo sdo capazes de potencializar a aprendizagem,
desenvolver ambientes de aprendizado, aprimorar e modernizar o ensino (Wanderley, Batista, Dutra Junior & Silva, 2018).

Apesar de existir um grande ndmero de informagdes sobre o CP em tecnologias digitais, a maioria tem como publico-
alvo os profissionais de salde e ndo o paciente e a familia (Lisboa, Diniz, Ribeiro, Santo & Sicsl, 2021). Tendo em vista a
importancia do uso das tecnologias como meio de producdo de conhecimento, chegou-se a pergunta-problema: quais
tecnologias existentes na literatura cientifica sdo voltadas ao paciente adolescente e pediatrico oncoldgico e suas familias a fim
de nortear a¢des que favorecam o conforto, cuidado e qualidade de vida dos pacientes e seus familiares?

Portanto, tem-se como objetivo mapear na literatura cientifica as tecnologias educativas existentes sobre cuidados

paliativos e fim de vida de pacientes pediatricos e adolescentes no adoecimento oncoldgico e seus familiares.

2. Metodologia

Trata-se de um protocolo de revisdo de escopo, método que objetiva resumir evidéncias e avaliar o escopo do
conhecimento acerca de determinado assunto. Para elaboracdo da sintese de revisdo, seguird as recomendagfes propostas pelo
Joanna Briggs Institute (Aromataris & Munn, 2020) de checklist Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta-
Analyses Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR), registrado no Open Science Framework sob n° osf.io/ux64p (Tricco
etal., 2018).

2.1 Pergunta da revisao

A pergunta norteadora foi baseada no acrénimo Populagdo, Conceito e Contexto (PCC) conforme orientacdo do
Manual da JBI (Peters et al., 2020). A questdo norteadora deste estudo serd: Quais as tecnologias educacionais disponiveis que
norteiam agdes que visem a qualidade de vida de pacientes adolescentes, pediatricos e seus familiares em CP e no fim de vida
no adoecimento oncol6gico? onde P = pacientes pediatricos e adolescentes com cancer e seus familiares; C = tecnologias

educativas e C = cuidado paliativo e fim de vida.

2.2 Critérios de Incluséo

Para inclusdo de estudos nesta revisdo serdo selecionadas literaturas publicadas que tragam o uso de tecnologias educativas a
pacientes pediatricos e adolescentes e familias enfrentando o CP e/ou o fim de vida, disponiveis online, sem restricdo de ano
ou idioma e em qualquer desenho metodolégico que aborde as variaveis do acronimo PCC.

2.2.1 Participantes
Os participantes serdo pacientes oncologicos adolescentes e pediatricos em CP e cuidados de fim de vida acometidos
por qualquer patologia oncoldgica e seus familiares. Eleger-se-a a definicdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente (Brasil,

2012) para delimitar a populacéo de criangas (até 12 anos incompletos) e adolescentes (de doze a dezoito anos de idade).

2.3 Conceito
Esse protocolo incluird estudos que abordem o uso de tecnologias educativas voltadas aos pacientes pediatricos e
adolescentes em CP e fim de vida, que visem o conforto e a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares, tais como:

manuais, cartilhas, videos, guias, jogos, aplicativos, e quaisquer outras tecnologias que se incluam no objetivo deste protocolo.
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2.4 Contexto

Para o contexto serdo incluidos estudos que abordem o CP e fim de vida.

2.5 Tipo de fontes de evidéncia

Os estudos serdo identificados a partir do levantamento nas seguintes bases de dados: Literatura Latino-Americana e

do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e indice Bibliografico Espanhol de Ciéncias da Satde (IBECS), via Biblioteca

Virtual em Salde; Web of Science, ScienceDirect, Scopus e PubMed (MEDLINE/PubMed). A literatura cinza (Botelho, 2017)

sera selecionada via Biblioteca Digital de Teses e Dissertagdes, Google Scholar, sites de sociedades e associagfes em CP,

diretrizes clinicas reconhecidas por 6rgdos governamentais e OMS.

2.6 Estratégia de pesquisa

A estratégia de busca tem como objetivo encontrar na literatura disponivel nas bases de dados. Para a busca dos
estudos serdo utilizados os descritores indexados nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), no Medical Subject Headings

(MeSH) e EMTREE. As estratégias de busca foram adaptadas de acordo com as especificidades de cada base, mantendo-se a

similaridade

da combinag¢&o dos vocabularios controlados e seus sinbnimos por meio dos operadores booleanos (OR e AND).

Para auxiliar na construcéo e organizacdo da estratégia de busca, serd utilizado o modelo Extragdo, Conversdo, Combinag&o,

Construcdo e Uso (ECUSs) (Araujo, 2020), com posterior mesclagem das equacdes de busca (Quadro 1).

Quadro 1 — Estratégia de busca.

Questdo Quais as tecnologias educacionais disponiveis que norteiam aces que visem a qualidade de vida de pacientes
adolescentes, pediatricos e seus familiares em CP e no fim de vida no adoecimento oncol6gico?
P (populagéo) C (conceito) C (contexto)
Extracdo Criancas e adolescentes com | Tecnologias educativas cuidados paliativos e fim de vida
cancer e seus familiares
Conversdo Child and adolescent | Educational Technology Palliative care, Terminal care
with cancer family
Combinagéo “child”, “adolescent” “technology”, “education | “terminal care” palliative
“family” technology”, “digital technology” “palliative care”
“cancer”
Construcio “child”,” OR*“adolescent” | “tecnology” OR “education | “terminal care”OR “palliative care” OR
OR“family”OR”cancer” technology” OR “digital | “hospice care”
technology”
Uso #1 “child” OR “adolescent” OR “family” AND “cancer” AND “technology” OR “ education technology” OR “digital
technology” AND “terminal palliative care”OR “palliative care”’OR “hospice care

2.7 Selecdo de Evidéncias

Para a selecdo, dois revisores trabalhardo de forma independente, com base nas etapas definidas. As divergéncias

Fonte: Adaptado de Araujo (2020).

resolvidas com a participacdo de um terceiro revisor. Sera realizada uma triagem inicial com base na leitura de titulo e resumo;

as duplicadas serdo removidas com auxilio do gerenciador de referéncias Mendeley (Reiswig, 2010). Os estudos elegiveis

serdo avaliados mais profundamente na integra, confrontando-as quanto aos critérios de inclusdo e exclusdo. Os estudos que
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ndo atenderem aos critérios de inclusdo serdo desconsiderados. Os resultados desse processo serdo apresentados por meio de
fluxograma PRISMA-ScR (Tricco et al, 2018).

2.8 Extragéo de dados

Os dados serdo extraidos por meio de um formulario elaborado por um membro da equipe de pesquisa adaptado do
manual da JBI (Aromataris & Munn, 2020). Os dados serdo preenchidos em planilha no Microsoft Excel, com informacdes
referentes a identificacdo do estudo (titulo, autores, idioma, pais, periédico e ano de publicacdo), objetivo(s), aspectos
metodologicos (tipo de estudo, tema, populagdo-alvo e tecnologia educativa), resultados e recomendacOes relevantes para o
objetivo da revisdo (Quadro 2).

Quadro 2 — Formulario de sistematizacdo dos dados da revisdo de escopo.

VARIAVEL PADRONIZACAO

Titulo Inserir titulo do estudo

Autores Inserir nome dos autores do estudo

Idioma Especificar idioma de publicacdo

Pais de origem Pais onde o estudo foi conduzido

Periddico Periodico em que foi publicado

Ano de publica¢o Ano em que o estudo foi publicado

Objetivo Detalhar objetivo do estudo

Tipo de estudo/delineamento Conforme descrito pelo autor

Populagédo e amostra Quem foram os participantes e quantos

Tema Conteudo sobre CP abordado pelo estudo
Tecnologia educativa Informar tecnologia desenvolvida/utilizada
Resultados Descrigdo das praticas integrativas e complementares utilizadas
Recomendacdes Detalhar as recomendages sugeridas pela pesquisa

Fonte: Dados da Pesquisa.

Qualquer divergéncia entre os revisores sera resolvida por meio de discussdo ou de um terceiro revisor. Podera haver

necessidade de altera¢fes do instrumento durante o processo de mapeamento.

2.9 Apresentacao dos dados

Os dados extraidos serdo apresentados em forma de tabelas ou quadros, de forma que tragam uma visao geral sobre as
tecnologias educativas utilizadas para educagéo no contexto dos CP e fim de vida voltadas para populacdo alvo. Uma discusséo
narrativa acompanhard os resultados, descrevendo como se relacionam com o objetivo proposto. O estudo dispensa a

apreciacao pelo Comité de ética em Pesquisa (Aromataris & Munn, 2020).

3. Considerac0es Finais Parciais

O presente protocolo apresenta a descricdo das etapas da metodologia que sera seguida para a realizacdo de uma
revisao de escopo, a qual permitira conhecer o que ja foi publicado na literatura cientifica e em outras fontes sobre tecnologias
em cuidados paliativos e fim de vida, voltadas ao paciente adolescente e pediatrico e suas familias, a fim de nortear agdes que
visam favorecer o cuidado, conforto e a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares. O objetivo do protocolo serd

alcancado ao término da reviséo do escopo que culminard com o mapeamento das tecnologias. Conclui-se sobre a importancia
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do presente protocolo por tratar-se de tema de dificil enfrentamento, porém com necessidade de aprofundamento com objetivo
de promover.
Através da identificacdo, selecdo e leitura dos artigos, sera possivel identificar provaveis lacunas na tematica ,0 que

orientard a sugestéo para trabalhos futuros.
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