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Resumo

Obijetivo: Este estudo tem como objetivo descrever o protocolo e a metodologia usados para realizar uma revisao de
escopo que ir4d mapear as evidéncias cientificas sobre a espiritualidade no contexto dos cuidados paliativos
pediatricos. Metodologia: Trata-se de uma revisdo de escopo que serd desenvolvida conforme as recomendagdes do
Instituto Joanna Briggs (JBI). Para a redacdo do estudo, sera utilizado o PRISMA Extension for Scoping Reviews
(PRISMA-ScR). Uma pesquisa abrangente sera realizada nas bases de dados Web of Science, Scopus, Cochrane
Library, PubMed, CINAHL e EMBASE, além da busca de literatura cinzenta nas bases Google Scholar, ProQuest e
OpenGrey, sem limitacdo quanto ao ano de publicacio e idioma. Além disso, seré realizada busca adicional de artigos
por meio da leitura das referéncias dos estudos incluidos na revisdo. Serdo incluidos estudos primarios e secundarios
que abordem a espiritualidade no contexto dos cuidados paliativos pediatricos, independentemente do tipo de
delineamento. Serdo excluidos documentos do tipo cartas, comentérios, editoriais e artigos de opinido. A sele¢do dos
estudos por meio da leitura dos titulos, resumos e texto completo sera conduzida por dois revisores independentes. A
extracdo de dados serd realizada por meio de formulario construido pelos autores com base nas recomendagdes do
JBI. Os dados serdo organizados, resumidos e analisados quanto a extensdo, natureza, distribuicdo e padrdes
recorrentes e os resultados serdo comunicados narrativamente e por meio de mapas de rede. Considerages finais:
Espera-se que 0s resultados provenientes da realizacdo desta revisdo de escopo possam contribuir para o
fortalecimento da utilizacdo do cuidado espiritual as criangas sob os cuidados paliativos, com o escopo de promover
uma melhor qualidade de vida para ela e seus familiares. Adicionalmente, pretende-se por meio dessa pesquisa
estimular os profissionais de salde a atender essa dimensdo durante o cuidado a criangas sob os cuidados paliativos,
com vistas a proporcionar um cuidado humanizado e uma assisténcia espiritual de qualidade que possam ajuda-los na
busca de um significado para a vida, no alivio de dores e que facilitem a lidar com a angustia e 0 medo que permeiam

€sSe processo.
Palavras-chave: Cuidados paliativos; Pediatria; Espiritualidade.

Abstract

Obijective: This study aims to describe the protocol and methodology used to carry out a scope review that will map
the scientific evidence on spirituality in the context of pediatric palliative care. Methodology: This is a scope review
that will be developed according to the recommendations of the Joanna Briggs Institute (JBI). For the writing of the
study, the PRISMA Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) will be used. A comprehensive search will be
carried out in the Web of Science, Scopus, Cochrane Library, PubMed, CINAHL and EMBASE databases, in addition
to the gray literature search in the Google Scholar, ProQuest and OpenGrey databases, without limitation as to year of
publication and language. In addition, an additional search for articles will be performed by reading the references of
the studies included in the review. Primary and secondary studies that address spirituality in the context of pediatric
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palliative care will be included, regardless of the type of design. Documents such as letters, comments, editorials and
opinion articles will be excluded. The selection of studies by reading the titles, abstracts and full text will be
conducted by two independent reviewers. Data extraction will be performed using a form built by the authors based
on JBI recommendations. Data will be organized, summarized and analyzed for extent, nature, distribution and
recurring patterns, and the results will be communicated narratively and through network maps. Final considerations:
It is expected that the results from this scope review can contribute to strengthening the use of spiritual care for
children under palliative care, with the scope of promoting a better quality of life for them and their families.
Additionally, it is intended through this research to encourage health professionals to meet this dimension during the
care of children under palliative care, with a view to providing humanized care and quality spiritual assistance that can
help them in their search for a meaning for life, in relieving pain and making it easier to deal with the anguish and fear
that permeate this process.

Keywords: Palliative care; Pediatrics; Spirituality.

Resumen

Objetivo: Este estudio tiene como objetivo describir el protocolo y la metodologia utilizada para realizar una revision
de alcance que mapeara la evidencia cientifica sobre la espiritualidad en el contexto de los cuidados paliativos
pediatricos. Metodologia: Se trata de una revision de alcance que se desarrollara de acuerdo con las recomendaciones
del Instituto Joanna Briggs (JBI). Para la redaccion del estudio, se utilizara la Extension PRISMA para Revisiones de
Alcance (PRISMA-ScR). Se realizara una blsqueda integral en las bases de datos Web of Science, Scopus, Cochrane
Library, PubMed, CINAHL y EMBASE, ademas de la busqueda de literatura gris en las bases de datos Google
Scholar, ProQuest y OpenGrey, sin limitacion en cuanto al afio de publicacion y idioma. Ademas, se realizara una
basqueda adicional de articulos mediante la lectura de las referencias de los estudios incluidos en la revision. Se
incluirdn estudios primarios y secundarios que aborden la espiritualidad en el contexto de los cuidados paliativos
pediatricos, independientemente del tipo de disefio. Se excluiran documentos como cartas, comentarios, editoriales y
articulos de opinion. La seleccidn de estudios mediante la lectura de titulos, resimenes y texto completo ser realizada
por dos revisores independientes. La extraccion de datos se realizard mediante un formulario creado por los autores
segln las recomendaciones del JBI. Los datos se organizaran, resumiran y analizarn para determinar su extension,
naturaleza, distribucion y patrones recurrentes, y los resultados se comunicaran de forma narrativa y mediante mapas
de red. Consideraciones finales: Se espera que los resultados de esta revision de alcance puedan contribuir a fortalecer
el uso del cuidado espiritual en nifios bajo cuidados paliativos, con el alcance de promover una mejor calidad de vida
para ellos y sus familias. Adicionalmente, a través de esta investigacion se pretende incentivar a los profesionales de
la salud a abordar esta dimension durante el cuidado de los nifios en cuidados paliativos, con miras a brindar un
cuidado humanizado y una asistencia espiritual de calidad que pueda ayudarlos en la basqueda de un sentido para la
vida, en aliviando el dolor y haciendo mas facil lidiar con la angustia y el miedo que impregnan este proceso.
Palabras clave: Cuidados paliativos; Pediatria; Espiritualidad.

1. Introducéo

Na década de 60, os cuidados paliativos eram classificados como cuidados terminais voltado aos pacientes com cancer
(Silva & Hortale, 2006), assim eles eram associados com a proximidade da morte. Desta forma, inlmeras pessoas apresentam
um pré-conceito, por acharem que ao receberem tais cuidados estariam em estado terminal. No entanto, a Associagdo
Internacional de Cuidados Paliativos e Hospitais (IAHPC) desenvolveu, em um estudo recente, uma defini¢cdo consensual dos
cuidados paliativos, seguindo as recomendagdes da Comissdo Lancet sobre o acesso global a cuidados paliativos, destacando
que séo cuidados holisticos e ativos, de individuos de todas as idades, com importantes sofrimentos relacionados as condi¢Ges
de salde devido a doengas graves, especialmente daqueles em fase final de vida. Tem como objetivo melhorar a qualidade de
vida dos pacientes, familiares e seus cuidadores (Radbruch et al., 2020)

Além disso, esses cuidados sdo Unicos e especificos para cada pessoa, podendo ser aplicaveis durante todo o curso da
doenga, conforme a necessidade do paciente, e sempre respeitando seus valores e crencas, bem como de suas familias
(Francisco de oliveira et al., 2017).

Em 1998 os cuidados paliativos pediatricos foram definidos pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS) como
cuidado ativo e total prestado a crianca em condicdo limitadora ou ameacgadora de vida, podendo ser ofertado
independentemente ou ndo de tratamento curativo (WHO, 2002). Eles sdo aplicaveis a criangas sem esperan¢a de melhora e
aquelas cujo tratamento curativo é possivel, mas que vivem momentos de incerteza ou falha terapéutica (Lima et al., 2020).

A Associacdo de Cuidados Paliativos para Criangas (ACPC) definiu quatro grupos que podem se beneficiar com
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critérios de elegibilidade para a oferta desta modalidade, facilitando a identificagdo dos cuidados e definicdo de qual grupo ele
se encaixa para ser encaminhado e tratado, sendo eles: condi¢Ges para as quais a cura é possivel, mas pode falhar; condigdes
que requerem tratamento complexo e prolongado; situagOes progressivas, sem op¢do curativa, paliativo desde o diagnostico;
situagdes incapacitantes graves e ndo progressivas (Francisco de oliveira et al., 2017).

No Brasil, a assisténcia paliativa pediatrica é recente, uma vez que apenas no ano de 2009 foi reconhecido como uma
area de atuacdo. Registra-se ainda, em tal cenario, uma condicdo preocupante, visto que ainda ndo existe uma estrutura publica
e politica adequada a demanda existente (academia nacional de cuidados paliativos, 2018).

Cumpre assinalar, que o processo do cuidar a crianca sob os cuidados paliativos ultrapassa o que é proposto pelo
modelo biomédico. Dessa maneira, é necessario expandir as perspectivas e observar as dimensdes da “dor total”, que foi
proposto por Cicely Saunders, identificando os aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais. Essas precisam ser
trabalhadas de modo a promover um cuidado mais eficaz ao conseguir suprir todas as necessidades apresentadas por eles
(Elmescany & Barros, 2015).

Dentre essas dimensOes, destaca-se a espiritualidade que é um aspecto dinamico e intrinseco através do qual as
pessoas buscam por significados, propdsitos e sentidos em suas vidas, busca por algo maior que a prépria existéncia, podendo
estar ou ndo relacionada com uma prética religiosa, que impulsiona a busca inesgotavel de realizacdo e felicidade, que
caracteriza a condi¢cdo humana e que se expressa na rede de relagdes que cada pessoa estabelece (Robert et al., 2019).

A abordagem espiritual amplia o olhar sobre a crianga e sua familia, respeita o ser vulneravel, revé os conceitos do
processo salde-doenca, bem como a relacdo médico-paciente (Marriel, 2016), permitindo considerar a individualidade do
paciente e seu comportamento frente a doenca, contribuindo para o enfrentamento, principalmente dos adolescentes, frente as
situacdes de terminalidade (Cuartas-Hoyos et al., 2019). Isto posto, é fundamental para que os profissionais de salde tenham
habilidades e atencdo quanto aos relatos diante a avaliagdo da dimensdo espiritual, pois a partir deles serd descrita a
experiéncia de sua doenca e o sentido dela a partir das conexdes e relacionamentos espirituais vividos por eles. A partir de
entdo, torna-se possivel construir um plano de cuidados para que o paciente tenha menos alteragdes possiveis de acordo com a
situacéo anterior a sua hospitalizacdo (Marriel, 2016).

No contexto da multidisciplinaridade, evidencia-se o papel dos capelaes, regulamentada pela Lei n°9.982, de 2000, no
qual foi autorizada a prestacdo de apoio religioso, espiritual, emocional e social aos pacientes nos hospitais publicos e privados
atendendo as singularidades e subjetividades dos pacientes, cuidadores e profissionais de saide (Zambusi et al., 2019). A
assisténcia prestada pelo capeldo deve ser oferecida independentemente das preferéncias religiosas, sexo, etnia e outras
caracteristicas. Ao associar a espiritualidade ao estado de salde, contribui-se para uma recuperacdo mais rapida e melhoria na
qualidade de vida em pacientes terminais que estdo em situacdo de sofrimento emocional e existencial (Francisco et al., 2015).

O servigo de capelania no Brasil, em contrapartida de outros paises como os Estados Unidos, é executado de maneira
voluntaria, fragmentada e com uma certa escassez no preparo dos capeldes. Por conseguinte, é incomum encontrar esse
profissional em uma equipe multidisciplinar, uma vez que no pais ndo ha um reconhecimento da importancia da espiritualidade
no processo salde-doenca dos individuos (Antunes, Souza & August, 2021). No entanto, é diante desse cenario que a
necessidade desse servico emerge a cada dia nas instituicGes hospitalares, a fim de prestar um apoio espiritual, emocional e
social positivo aos pacientes em estado terminal (Puhl, 2019).

Diante do exposto, verifica-se a necessidade de realizar um mapeamento dos estudos que abordam a espiritualidade no
contexto dos cuidados paliativos pediatricos, o que possibilitara a identificagdo de paises onde os estudos foram desenvolvidos;
o desenvolvimento da producdo ao longo dos anos, a caracterizacdo do perfil de profissionais que utilizam a espiritualidade em
seus planos de cuidados; os instrumentos empregados para a avaliacdo da dimensdo espiritual; a integracdo da espiritualidade

aos cuidados paliativos, além de potencialidades deste tipo de assisténcia e fragilidades para a inser¢do da espiritualidade aos
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cuidados paliativos pediatricos.
Nesse sentido, o objetivo desta revisdo é mapear as evidéncias cientificas sobre a espiritualidade no contexto dos

cuidados paliativos pediatricos.

2. Metodologia

Trata-se de uma scoping review, que € um delineamento essencial para o0 mapeamento da tematica de interesse, visto
que tende a abordar topicos mais amplos por meio da inclusdo de diversos desenhos de estudo, sem avaliar sua qualidade
metodologica (Arksey & O’Malley, 2005). Esta revisdo serd conduzida com base nas recomendagdes do Instituto Joanna
Briggs, a partir das seguintes etapas: 1) Definicdo e alinhamento do(s) objetivo(s) e da(s) perguntas(s); 2) Desenvolvimento e
alinhamento dos critérios de inclusdo com o (s) objetivo (s) e a (s) questdo (6es); 3) Descricdo da abordagem planejada para
busca de evidéncias, sele¢do, extracdo de dados e apresentacdo das evidéncias; 4) Busca pelas evidéncias; 5) Sele¢do das
evidéncias; 6) Extracdo das evidéncias; 7) Analise das evidéncias; 8) Apresentagdo dos resultados; 9) Compilagdo das
evidéncias em relacdo ao propdsito da revisdo, tirando conclusGes e observando quaisquer implicagbes das descobertas (Peters
et al., 2020).

Este protocolo esta registrado no Open Science Framework (OSF) (https://osf.io/37vku). Espiritualidade nos Cuidados
Paliativos Pedidtricos: scoping review. e, futuramente, este estudo serd relatado conforme as indica¢des do Preferred
Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) (Tricco et al.,
2018).

A estratégia mnemdnica PCC (Populagdo, Conceito e Contexto) foi usada para direcionar o desenvolvimento da
questdo de pesquisa desta revisdo (Peters et al., 2020). Assim, para identificar quais sdo as evidéncias disponiveis na literatura
(Populacéo) sobre a implementacdo da espiritualidade nos cuidados paliativos (Conceito) no &mbito da pediatria (Contexto), a
questdo de pesquisa que orientara esta revisdo de escopo sera: “Quais sdo as evidéncias disponiveis na literatura cientifica
sobre a implementac&o da espiritualidade nos cuidados paliativos no contexto da pediatria?”.

Uma busca preliminar foi realizada na base de dados Pubmed (US National Library of Medicine) para determinar as
palavras-chave e descritores mais utilizados para a indexacdo de estudos relacionados ao tema de interesse desta revisdo. Os
termos selecionados sdo mostrados na Tabela 1. Esses termos serdo combinados com os operadores booleanos AND e OR. A
estratégia de busca utilizada (Tabela 1) sera adaptada as necessidades especificas de cada base de dados a ser consultada para
esta revisdo: Web of Science, Scopus, Cochrane Library, PubMed, Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL) e Excerpta Medica Database (EMBASE). A fim de se identificar possiveis estudos ainda néo publicados sobre o
tema, serd realizada a busca de literatura cinzenta nas bases Google Scholar, ProQuest e OpenGrey. Além disso, sera realizada

busca adicional de artigos por meio da leitura das referéncias dos estudos incluidos na revisao.
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Tabela 1 — Estratégias de busca para a realizacdo da revisdo de escopo acerca da implementacdo da espiritualidade nos
cuidados paliativos no contexto da pediatria. Alfenas, Minas Gerais, 2021.

#1  Spirituality [Mesh, Title/Abstract]

#2  Palliative Care [Mesh, Title/Abstract]

#3  Palliative Therapy [Mesh, Title/Abstract]

#4  Palliative Supportive Care [Mesh, Title/Abstract]
#5 #2OR#3 OR#4

#6 #1 AND #5

#7 Pediatrics [Mesh, Title/Abstract]

#8 Infant, Newborn [Mesh, Title/Abstract]
#9 Child Health [Mesh, Title/Abstract]

#10  Childrens Health [Mesh, Title/Abstract]
#11  Health, Childrens [Mesh, Title/Abstract]
#12  Children's Health [Mesh, Title/Abstract]
#13  Health, Children's [Mesh, Title/Abstract]
#14  Child [Mesh, Title/Abstract]

#15  Adolescent [Mesh, Title/Abstract]

#16  Adolescence [Mesh, Title/Abstract]

#17  Teens [Mesh, Title/Abstract]
#1g  Teenagers [Mesh, Title/Abstract]
Teenager [Mesh, Title/Abstract]
#1947 OR #8 OR #9 OR #10 OR #11 OR #12 OR #13 OR #14
#20  OR #15 OR #16 OR #17 OR #18 OR #19

#21  #1 AND #5 AND # 20
Fonte: Autores (2021).

Serdo incluidos estudos primarios ou secundarios que abordem a implementacdo da espiritualidade nos cuidados
paliativos no contexto pediatrico, independentemente do tipo de delineamento. N&o haverad limitacdo quanto ao ano de
publicacdo e do idioma dos artigos. Ressalta-se que serdo incluidos estudos que envolvam criangas e adolescentes,
compreendendo a faixa etéria de 0 & 18 anos (Kawasati, 1990). Serdo excluidos documentos do tipo cartas, comentarios,
editoriais e artigos de opinido de especialistas, haja vista que essas fontes ndo seriam apropriadas para atender aos objetivos da
revisao.

Apos a realizacdo da busca dos estudos nas bases de dados, os estudos serdo exportados para o EndNote®, onde 0s
estudos duplicados serdo identificados e removidos. Em seguida, este banco de dados sera exportado para o software
Rayyan®, onde ocorrera o processo de selecdo dos estudos, ja que esta ferramenta permite mineracédo dos artigos, por revisores
independentes com opcédo de cegamento entre eles.

Todos os artigos serdo selecionados por dois revisores distintos de forma independente (por cegamento), e ao final as
discordancias serdo resolvidas por um terceiro pesquisador, ap6s discussdao mutua. O processo de selecdo dos artigos sera
realizado em trés etapas, a saber: na primeira seré realizada a leitura do titulo buscando encontrar as palavras-chaves que
sinalizassem o emprego da espiritualidade nos cuidados paliativos no contexto da pediatria; a segunda fase envolvera a leitura
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do resumo, procurando filtrar se os estudos enfocaram a tematica em questdo; e por fim, na terceira etapa, os artigos ja preé-
selecionados serdo lidos na integra e verificados quanto aos critérios de elegibilidade predefinidos. Todo o processo de busca,
de triagem e de selecéo dos estudos sera apresentado através do diagrama de fluxo PRISMA — ScR (Tricco et al., 2018).

A extracdo de dados sera realizada por meio de formulario desenvolvido pelos autores com base nas recomendacdes
do JBI Manual for Evidence Synthesis (Peters et al., 2020). Os dados extraidos serdo: autoria, ano de publicacdo, pais onde o
estudo foi desenvolvido, objetivo do estudo, delineamento, populacdo e amostra do estudo, caracterizacdo do perfil de
profissionais que utilizam a espiritualidade em seus planos de cuidados, instrumentos empregados para a avaliacdo da
dimensdo espiritual, integracdo da espiritualidade aos cuidados paliativos, além de potencialidades deste tipo de assisténcia e
fragilidades para a insercao da espiritualidade aos cuidados paliativos pediatricos.

Os artigos componentes da amostra serdo divididos igualmente entre dois revisores para que estes procedam a
extracdo de dados. Esses revisores irdo revisar e discutir o formulério antes de iniciar a extracdo de dados. Além disso, 0s
autores testardo a extragdo de dados de um Unico estudo selecionado para garantir que haja uma interpretagdo consistente dos
dados necessarios para a extragdo. Quando a exibicdo de dados de um determinado estudo estiver incompleta, os autores
correspondentes da pesquisa serdo contatados por e-mail (méximo de trés tentativas) para complementacéo da informagé&o.

Os dados serdo analisados a partir de trés questdes interativas: “O que os dados estdo me dizendo?”’; “O que noés
queremos saber?”; “Qual ¢ a relacdo dialética entre os que os dados estdo me dizendo e o que quero saber?” (Srivastava &
Hopwood, 2009). Esta etapa serd feita pelos mesmos revisores que realizardo o mapeamento de dados. As descobertas
resultantes desse processo serdo revisadas e refinadas em colaboragcdo com um terceiro revisor.

Posteriormente, serd feita uma analise sobre a extensdo, a natureza e a distribuicéo geral dos estudos incluidos. Busca-
se identificar nos dados relacfes, padrdes e temas recorrentes para entdo, realizar uma abordagem mais especifica e consistente
dos dados de acordo com a questdo norteadora desta revisdo. Os estudos serdo comparados quanto a achados comuns para o
estabelecimento de semelhancas e diferengas. Por meio desta comparagdo entre os dados obtidos serd possivel identificar
evidéncias contraditorias, lacunas e o delineamento de novas fronteiras para a area de estudo em questdo (Arksey & O’Malley,
2005). Para eshocar as redes de relacBes entre as palavras-chave e as referéncias incluidas, serd gerado um mapa gréfico, a
partir da ferramenta VOSviewer®, software Gtil na visualizagdo de redes bibliométricas.

A revisdo ndo exigira geracdo de dados primarios. Todos os documentos serdo recuperados do dominio publico. Esta
revisdo, portanto, ndo requer aprovacgdo ética. Os resultados serdo apresentados em conferéncias e publicados em uma revista

revisada por pares.

4. Consideracdes Finais

Este protocolo tem por intuito de contribuir para o fortalecimento do cuidado espiritual no &mbito dos cuidados
paliativos pediatricos, visando a promocao de uma melhor qualidade de vida para as criangas e seus familiares. Além disso,
essa pesquisa tem por objetivo incentivar os profissionais de salde a prestarem uma assisténcia de qualidade propiciando um
cuidado humanizado ao inserir a abordagem espiritual afim de ajuda-los na busca de um significado para a vida, alivio de dores
e auxiliar a estarem preparados para lidar com a angustia e 0 medo presentes nesse processo.

A vista disso, ressalta-se que as informagdes presentes neste estudo contribuirdo para que diversos autores
interessados na tematica sejam impulsionados a realizar publicaces. Ademais, espera-se que este estudo incite os profissionais
a pesquisarem minuciosamente sobre o cuidado espiritual implementando-o na area paliativa pediatrica. Além disso, propde-se
0 desenvolvimento de artigos a respeito do assunto e a posteriori, a realizacdo de uma Revisdo Integrativa acerca das

evidéncias da espiritualidade nos cuidados paliativos pediatricos.
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