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RESUMO

Introducdo: 0 diagnéstico de uma doenca oncolégica em idade pediatrica é um
momento avassalador para toda a familia, especialmente para os pais, e que
implica a aquisicdo de um conjunto de conhecimentos e competéncias, tornando-se
imprescindivel a intervenc¢do de enfermagem na educacdo parental.

Objetivo: Mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre as intervenc¢des de
enfermagem aplicadas a educacao parental no contexto do diagnéstico de doenca
oncolégica emidade pediatrica.

Critérios de inclusao: Estudos que relatem intervencdes de enfermagem na educacao
de pais de criancas ou adolescentes no contexto do diagnéstico de doenca oncoldgica.

Métodos: Protocolo de scoping review de acordo com as recomendagdes do Joanna
Briggs Institute. Estudos publicados e nao publicados, com abordagem quantitativa,
qualitativa ou de métodos mistos. Pesquisa completa nas bases de dados: MEDLINE
Complete, CINAHL Complete, Nursing & Allied Health Collection, Cochrane Central
Register of Controlled Trials, Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane
Clinical Answers, Library, Information Science & Technology Abstracts, RCAAP. Triagem
dos estudos realizada pelo titulo e resumo, com posterior andlise do texto completo
por dois revisores independentes que irdo extrair e categorizar os dados. Protocolo de
pesquisa registado na Open Science Framework (DOI 10.17605/0SF.I0/9ZRGJ).

Conclusdo: 0 mapeamento do conhecimento acerca desta tematica permitird
desenvolver o conhecimento para a formacao em enfermagem, e para a prestagao e
gestao de cuidados.

PALAVRAS-CHAVE: Crianca; Adolescente; Doenca Oncoldgica; Intervencdes de Enfermagem;
Educacdo Parental.

ABSTRACT [EN]

Introduction: The diagnosis of an oncological disease in children is an overwhelming
moment for the whole family, especially the parents, and implies the acquisition of
a set of knowledge and skills, making nursing intervention in parental education
essential.

Objective: To map the available scientific evidence on nursing interventions applied to
parental education in the context of the diagnosis of cancer in children and adolescents.
Inclusion criteria: Studies reporting nursing interventions in the education of parents of
children oradolescentsin the context of a diagnosis of cancer.
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Methods: Scoping review protocol according to the recommendations of the Joanna Briggs
Institute. Published and unpublished studies, with a quantitative, qualitative or mixed methods
approach. Complete search in the following databases: MEDLINE Complete, CINAHL Complete,
Nursing &Allied Health Collection, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Cochrane Database
of Systematic Reviews, Cochrane Clinical Answers, Library, Information Science & Technology
Abstracts, RCAAP. Screening of studies by title and abstract, with subsequent analysis of the full text
bytwoindependent reviewers who will extractand categorize the data. Research protocol registered
with the Open Science Framework (DOI 10.17605/0SF.I0/9ZRGJ).

Conclusion: The mapping of knowledge on this subject will make it possible to develop knowledge
for nursing training and for the provision and management of care.

KEYWORDS: Child; Adolescent; Oncological Disease; Nursing Interventions; Parental
Education.

RESUMEN [ES]

Introduccion: El diagndstico de una enfermedad oncolégica pediatrica es un momento
sobrecogedor para toda la familia, especialmente para los padres, e implica la adquisicién de un
conjunto de conocimientos y habilidades, por lo que la intervencién enfermera en la educacion
parentalse haceimprescindible.

Objetivo: Mapear la evidencia cientifica disponible sobre intervenciones enfermeras aplicadas
a la educacion parental en el contexto del diagnéstico de enfermedad oncoldgica en nifios y
adolescentes.

Criterios de inclusion: Estudios que reporten intervenciones de enfermeria en la educacién de
padres de nifios 0 adolescentes en el contexto de un diagndstico de enfermedad oncolégica.

Métodos: Protocolo de revision segtin las recomendaciones del Joanna Briggs Institute. Estudios
publicadosy no publicados con un enfoque cuantitativo, cualitativo o de métodos mixtos. Bisqueda
completa en las siguientes bases de datos: MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Nursing & Allied
Health Collection, Registro Cochrane Central de Ensayos Controlados (Cochrane Central Register of
Controlled Trials), Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane Clinical Answers, Library,
Information Science & Technology Abstracts, RCAAP. Seleccién de estudios por tituloy resumen, con
posteriorandlisis del texto completo por dos revisoresindependientes que extraerdny categorizaran
los datos. Protocolo de investigacion registrado en el Open Science Framework (DOI 10.17605/0SF.
10/9ZRGJ).

Conclusion: EL protocolo describe la metodologia para una Scoping Review, que mapeard las
intervenciones para la educacién parental en el momento de un diagnéstico de cancerinfantil.

PALABRAS CLAVE: Nifio; Adolescente; Enfermedad Oncolégica; Intervenciones de enfermeria;
Educacion parental.

Introducao

O diagnéstico de uma doenga oncoldgica na crianga e
adolescente ¢ um momento avassalador para os pais'. En-
tre 2010 e 2019, foram registados em Portugal 2685 casos
de cancro em criangas e jovens até aos 15 anos de ida-
de, sendo que a maioria recuperou da doenga. Tendo em
conta os nimeros disponiveis, até aos 17 anos, os dados
apontam para uma média de cerca de 370 novos doentes/
ano. Os trés principais tipos de tumores registados foram

leucemias, tumores do sistema nervoso central e linfomas.
No que diz respeito 4 faixa etdria a maior taxa de inci-
déncia, manifestou-se nas criangas com idade inferior a
um ano’.

Enquanto se ajustam a este evento critico, os pais
tém também de adquirir conhecimentos e competéncias
que lhes permitam cuidar do seu filho com seguranca'. O
momento do diagndstico e os dias subsequentes sio es-
pecialmente desafiadores, exigindo uma adaptacio rapida
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por parte da familia e uma atencdo especial por parte do
enfermeiro, de forma a oferecer um suporte adequado a
esse perfodo critico®. O diagndstico transforma-se num
evento de crise, com forte impacto nos pais, que experien-
ciam sentimentos de medo, incerteza e, muitas vezes, culpa,
enquanto se adaptam a uma realidade complexa e desafia-
dora. Existe uma transformagcio significativa na trajetéria
de vida familiar, interferindo nas rotinas didrias, nos papéis
e dinimicas familiares e na capacidade emocional dos pais,
muitas vezes comprometendo a sua qualidade de vida e
responsabilidades parentais. A importincia da proximida-
de com a crianga, resultante da vinculagio e do papel cru-
cial dos pais no conforto do filho, possui efeitos positivos
tanto na experiéncia da doenca pela crianga, como na capa-
cidade dos pais de participarem ativamente na recuperagio
dos filhos™*. O Modelo de Parceria de Cuidados de Anne
Casey destaca a importincia fundamental da participacio
e envolvimento dos pais nos cuidados prestados a crianga,
tornando-os parceiros da equipa de enfermagem?’. Esta co-
laboragdo assegura que as necessidades fisicas e emocionais
da crianga sejam atendidas de forma holistica, fortalecendo
o vinculo entre a equipa de satde e a familia. A proximida-
de e participagdo ativa dos pais, decorrentes da vinculagio
e do seu papel crucial no conforto e recuperagio da crianga,
influenciam positivamente a experiéncia da doenca e o en-
volvimento no tratamento.

A capacitagio parental, promovida pelos enfermeiros, é
uma componente essencial neste processo. A medida que a
crianca e a familia compreendem melhor o diagnéstico e o
plano de tratamento proposto, e se reconhecem como parte
integral de todo o processo, a probabilidade de uma parce-
ria efetiva nos cuidados aumenta significativamente, assim
como a sua auto-conflanga e auto-eficicia®. Esta capacita-
¢do ndo se limita a aspetos técnicos, mas inclui também o
fortalecimento emocional e psicolégico, ajudando a reduzir
o stress parental e a criar um ambiente mais estdvel para a
crianga. Além disso, a capacitagio parental contribui para
a continuidade de cuidados adequados apés a alta hospita-
lar, garantindo maior seguranca e qualidade de vida para a
crianga e sua familia’. A abordagem de cuidados centrados
na familia garante uma resposta mais eficaz as necessida-
des da crianga e da familia, assegurando que a prestacio
dos cuidados seja adaptada 4 sua realidade especifica®.

O enfermeiro possui um papel central na capacitagio
dos pais, permitindo que desenvolvam competéncias pra-
ticas e emocionais para enfrentarem estas exigéncias. Estas
interveng¢des incluem informagdes claras e acessiveis sobre
a doenga e o tratamento, orientacdo sobre estratégias de
gestdo de sintomas e suporte emocional para ajudar os pais
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a lidarem com o impacto do diagnéstico’. Desta forma, as
interven¢des de enfermagem serdo direcionadas nio ape-
nas 2 crianca diagnosticada com doenga oncoldgica, mas
também ao cuidador e familia que participam e auxiliam
em todos os momentos. Este tipo de cuidado é conside-
rado essencial para o sucesso terapéutico, pois permitird a
reducio do sofrimento fisico, mental e bioldgico™.

O conceito de educagio parental aplicado a satde, es-
pecialmente no contexto de doenga crénica ou oncoldgica,
refere que os pais ou cuidadores de criangas recentemente
diagnosticadas com doenca oncoldgica necessitam de for-
magio especializada (educagdo da crianga/familia), de for-
ma a prestarem cuidados continuos aos seus filhos em casa.
Esta formagio abrange, normalmente, informagées deta-
lhadas sobre o diagnéstico e tratamento da crianga. Pode
também incluir a aprendizagem de competéncias cogni-
tivas e técnicas novas e complexas, como os cuidados ao
cateter venoso central, a gestdo de hordrios de terapéutica
no domicilio e a avaliagio continua de potenciais compli-
cagdes que possam representar um risco imediato para a
vida, exigindo interven¢io médica célere'.

Apesar da evidente importincia da educagio parental,
observa-se uma lacuna na sistematizagio e na compreen-
sdo das abordagens mais eficazes para educar e capacitar
os pais no momento do diagnéstico de doenga oncoldgica.
Nesse sentido, considera-se pertinente a realizacio de uma
scoping review, na medida em que esta metodologia de
revisio da literatura permitird dar resposta ao objetivo de
mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre intervencdes
de enfermagem na educagio parental, no diagnéstico de
doenga oncoldgica na crianga.

Ao identificar e organizar essas préticas, pretende-se
ndo apenas contribuir para a melhoria da assisténcia ofere-
cida pelos enfermeiros, mas também para promover inter-
veng¢des mais direcionadas, baseadas em evidéncia cientifi-
ca e centradas nas necessidades das criangas, adolescentes
e familias.

O objetivo do estudo de revisio é mapear a evidéncia
cientifica disponivel sobre as intervencdes de enfermagem
aplicadas 4 educagio parental no contexto do diagnéstico
de doenga oncoldgica em idade pedidtrica.

Métodos

A scoping review serd estruturada de acordo com as re-
comendagdes do Joanna Briggs Institute para scoping revie-
ws™. O protocolo foi registado na plataforma Open Scien-

ce Framework (DOI 10.17605/OSFI0/9ZRG]J)



Questao de revisao

A questio de revisio foi definida com recurso a estra-
tégia PCC (P - Populagio, C - Conceito, C - Contexto),
de acordo com o JBI Manual for Evidence Synthesis. Assim,
definiu-se como questdo: Quais as intervencgdes de enfer-
magem aplicadas 4 educagio parental no contexto do diag-
néstico de doencga oncolégica na crianga ou adolescente?
Sendo que: P - enfermeiros, C — educagio parental e C —
qualquer contexto da pritica em que seja realizado o diag-
néstico da doenca oncoldgica na crianga ou adolescente.

Critérios de elegibilidade

Participantes

A populagio que iremos estudar sio todos os enfer-
meiros, ou seja, qualquer individuo com formagio em
enfermagem, particularmente no que diz respeito as suas
intervengdes no conceito e contexto do estudo. Assim, esta
scoping review ird integrar estudos que incluam interven-
¢oes de enfermagem a pais de criangas ou adolescentes até
aos 19 anos, no momento do diagnéstico da doenga on-
colégica.

Conceito

Define-se como conceito desta scoping review a educa-
¢do, a curto e longo prazo, dirigida aos pais de criangas com
doenca oncoldgica. Entende-se por educagio parental o
processo de facultar aos pais, independentemente das suas
capacidades parentais ou problemas das criangas, conheci-
mentos e/ou estratégias para acompanhar o filho ao longo
de toda a trajetéria da doenga®. Esta formacgio geralmen-
te inclui informag6es sobre o diagnéstico e tratamento da
crianga, podendo exigir que os pais/cuidadores dominem
novas habilidades cognitivas e técnicas, e que ajudem a
promover o desenvolvimento da crianga'’.

Contexto

Serio considerados todos os estudos reportados inter-
nacionalmente, sem preferéncia por um pais, cultura ou
contexto de pritica especificos, onde se proceda ao diag-
néstico de doencga oncoldgica em idade pedidtrica. Embo-
ra o termo “criangas” seja muitas vezes utilizado de forma
abrangente para designar todos os individuos desde o nas-
cimento até aos 19 anos, a Organiza¢io Mundial da Sat-
de'* propde uma classificagio mais detalhada consoante as
etapas do desenvolvimento. De acordo com esta termino-
logia, considera-se “recém-nascido” no periodo entre 1 ¢ 28
dias de vida, “lactente” até aos 12 meses, “crianca’ entre 1 e
10 anos, e “adolescente” entre os 10 € os 19 anos de idade.

Tipos de fontes

Esta scoping review ird considerar estudos primdrios e
secunddrios, com abordagens qualitativas, quantitativas ou
de métodos mistos, sem limite temporal. Textos de opinido
estdo excluidos desta scoping review. Serdo incluidos todos
os idiomas.

Estratégias de pesquisa

A estratégia de pesquisa estd dividida em trés etapas.
Foi realizada uma pesquisa inicial limitada nas bases de
dados MEDLINE (Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online/PubMed) e CINAHL (Co-
mulative Index to Nursing and Allied Health Literature/
EBSCOHost) para identificar artigos sobre o tema. As
palavras-chave contidas nos titulos e resumos dos artigos
relevantes, bem como os termos de indexagdo usados para
descrever os artigos, foram utilizadas para desenvolver uma
estratégia de pesquisa completa para o MEDLINE e CI-
NAHL a fim de analisar as palavras no texto e os termos
de indexagdo contidos no titulo e resumo dos artigos iden-
tificados. Para a identificacio dos artigos, serd utilizada a
seguinte estratégia: [[Nurs*] AND [Education OR Trai-
ning Programs OR Literacy Programs OR Educational
Activities OR Parenting Education] AND [Parent® OR
Relative OR Family] AND [Diagnosis] AND [Neoplasm
OR Cancers OR Tumor] AND [Infant OR Child, pres-
chool OR Child OR Adolescent]].

Na segunda etapa, as palavras-chave e os termos de
indexacio identificados serdo utilizados e combinados
para realizar uma pesquisa completa nas bases de dados
MEDLINE, CINAHL, MedicLatina, Cochrane Library
e Library, Information Science & Technology Abstracts.
Relativamente 2 literatura cinzenta, a pesquisa serd reali-
zada no Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Por-
tugal (RCAAP) e a Biblioteca Virtual de Saude (BVS). A
estratégia de pesquisa, que inclui todas as palavras-chave e
termos de indexacdo identificados, serd adaptada de acordo
com as especificidades de cada base de dados ou fonte de
informaggo.

A terceira etapa corresponde 2 identificagio de estudos
adicionais provenientes das listas de referéncias das publi-
cagbes incluidas na scoping review. Perante a necessidade
de obter informagées que nio estejam publicadas, tentar-
-se-4 0 contacto com os autores dos estudos.

Selegio dos estudos

A selegio dos estudos relevantes sera feita através da
andlise do titulo e resumo, e posteriormente por texto in-
tegral, por dois revisores independentes, de acordo com os
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critérios de elegibilidade previamente definidos. Perante
possiveis discordéncias, procurar-se-4 o consenso ou serd
recrutado um terceiro revisor independente para confirmar
ou refutar a elegibilidade do estudo em andlise. As razdes
para a exclusdo dos estudos serdo claramente apresentadas
na scoping review.

Os resultados da pesquisa e o processo de selecao dos
estudos serd representado num diagrama de fluxo adapta-
do do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-analyses para Scoping Review (PRISMA-ScR). Por
se tratar de uma scoping review, ndo se procederd a avalia-
¢do da qualidade metodoldgica dos estudos incluidos.

Extragio de dados

A extragio dos dados de interesse serd realizada, de
forma independente, por dois revisores, utilizando uma
ferramenta de extragdo de dados desenvolvida. Os dados
extraidos incluirdo detalhes especificos sobre a populagio,
conceito, contexto e metodologia de pesquisa relevantes
para a questio da revisdo e para o propésito da scoping re-
view. A ferramenta de extracio de dados preliminar serd
modificada e revista conforme necessdrio durante o pro-
cesso de extracdo dos dados de cada fonte de evidéncia in-
cluida. As modificagbes serdo detalhadas na scoping review.
Quaisquer discordincias que surjam entre os revisores se-
rdo resolvidos através de discussdo, ou com o apoio de um
terceiro revisor. Se necessério, os autores dos artigos serdo
contactados para solicitar dados ausentes ou adicionais,
sempre que requerido.

Tabela 1. Instrumento de extragio de dados

DETALHES DA SCOPING REVIEW

Titulo Intervengoes de Enfermagem na educacao
parental no diagnéstico de doenca oncolégi-
ca em idade pedidtrica: protocolo de scoping
review

Objetivo Mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre

asintervencoes de enfermagem aplicadas a

educacdo parental no contexto do diagnésti-

co de doenca oncolégica em idade pediatrica

Quais as intervencgdes de enfermagem
aplicadas a educagao parental no contexto do
diagnéstico de doenga oncolégica na crianga
ou adolescente?

CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

Questao de revisdo

Participantes Enfermeiros

Conceito Educacao parental

Contexto Diagnéstico de doenca oncoldgica da crianca
e adolescente

Fontes de evidéncia  Estudos primarios, quantitativos, qualitati-

vos, de métodos mistos e secundarios, sendo
excluidos textos de opinido
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EXTRAGCAO DE DADOS

Nome do revisor

Data de extracao

DETALHES E CARATERISTICAS DAS FONTES DE EVIDENCIA

Titulo

Autor (es)
Ano de publicacdo

Periddico, volume,
ndmero, paginas

Pais de origem
DETALHES DO ESTUDO
Objetivo(s)

Tipo de estudo

Procedimento de
recolha de dados

Participantes

(populacao/amostra)

Critérios de inclusdo

Critérios de exclusdo

DETALHES/RESULTADOS EXT! RAIDOS DA FONTE DE EVIDENCIA

Intervencées de Enfermagem na educacao parental no diagnostico
de doenca oncolégica em idade pediatrica: protocolo de scoping
review

IMPLICAGOES PARA A PRATICA CLINICA

SUGESTOES PARA FUTUROS ESTUDOS

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS RELEVANTES

COMENTARIOS ADICIONAIS

Anilise e apresentagio de dados

Os dados extraidos serdo apresentados em formato
diagramitico ou tabela, acompanhados de um resumo nar-
rativo da evidéncia relevante extraida dos artigos incluidos.
A anilise e apresentagio dos dados permitird identificar,
caraterizar e sintetizar o conhecimento sobre as interven-
¢oes de enfermagem na educagio parental no diagndstico
da doenga oncoldgica na crianga e adolescente.

Conclusdo

A redagio deste protocolo permitird estruturar a
realizagio de uma scoping review que contribuird para a
defini¢do de interven¢des de enfermagem na educagio
parental no diagndstico de doenga oncolégica na crianga.



O mapeamento do conhecimento acerca desta temdtica
permite desenvolver o conhecimento para a formagio em
enfermagem, e para a prestagio e gestdo de cuidados.

Dada o impacto do diagnéstico de uma doenga on-
colégica para a familia e para a crianga, o mapeamento
das praticas existentes visa disponibilizar estratégias que
promovam uma tomada de decisio mais informada e
alicercada em evidéncia cientifica. Capacitar os pais no
diagnéstico é fundamental para a dinimica familiar e pro-
mogio de uma parceria de cuidados efetiva.
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