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RESUMO

Introdugao: O Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH), também conhecido
como transplante de medula 6ssea, ¢ uma das principais estratégias terapéuticas utilizadas no
tratamento de doencgas oncoldgicas, hematologicas e congénitas. Esse procedimento oferece
a possibilidade de prolongar a vida dos pacientes ou, em alguns casos, alcangar a cura. A
terapia consiste na substituicdo da medula 6ssea comprometida ou deficiente por células-
tronco hematopoéticas saudaveis. As leucemias representam o maior percentual de incidéncia
(28%) e os tipos mais comuns em criancas sao a Leucemia Linfoide Aguda e a Leucemia
Mieloide Aguda. Objetivo geral: Elaborar uma cartilha de orientacdes sobre a fase hospitalar
do TCTH para criancas com idade de 6 a 11 anos. Materiais e método: E um estudo
metodoldgico, do tipo exploratério e descritivo, que abrange a elaboracdo instrumentos e
métodos que foi conduzido em trés etapas: 1. revisdo bibliografica narrativa; 2. revisao
integrativa da literatura e 3. elaboragdo de uma cartilha educativa. Resultados: Com base na
metodologia empregada, elaborou-se a cartilha “Uma aventura pela vida! Como me cuidar?”
através da qual se buscou expor de forma acessivel e ludica as etapas do transplante, principais
cuidados durante a hospitalizagdo, procedimentos como infusao de células-tronco e os sinais
e sintomas a serem observados, entre outros. Conclusao: Evidencia-se a relevancia de
considerar o desenvolvimento cognitivo € maturacional das criangas durante o tratamento e
para a realizagdo do TCTH, por isso a estrutura do produto técnico foi pensada a partir dos
principios dos modelos de cuidado centrado na crianga, na familia e na comunidade, visando
a reducdo da ansiedade, ao fortalecimento do vinculo com a equipe de satde e a promogao da

participagdo ativa da crianga no seu tratamento.

Descritores: Criancga; Educacdo em Saude; Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas.



ABSTRACT

Introduction: Hematopoietic stem cell transplantation (HSCT), also known as bone marrow
transplantation, is one of the main therapeutic strategies used in the treatment of oncological,
hematological, and congenital diseases. This procedure offers the possibility of prolonging
patients' lives or, in some cases, achieving a cure. The therapy consists of replacing
compromised or deficient bone marrow with healthy hematopoietic stem cells. Leukemia
accounts for the highest percentage of incidence (28%), and the most common types in
children are acute lymphoid leukemia and acute myeloid leukemia. General objective: To
develop a guidance booklet on the hospital phase of HSCT for children aged 6 to 11 years.
Materials and methods: This is an exploratory and descriptive methodological study that
covers the development of instruments and methods and was conducted in three stages: 1.
narrative literature review; 2. integrative literature review; and 3. development of an
educational booklet. Results: Based on the methodology employed, the booklet “An
adventure for life! How to take care of myself?” was developed, which sought to explain in
an accessible and playful way the stages of transplantation, main care during hospitalization,
procedures such as stem cell infusion, and signs and symptoms to be observed, among others.
Conclusion: It is important to consider the cognitive and maturational development of
children during treatment and for the performance of HSCT. Therefore, the structure of the
technical product was designed based on the principles of child, family, and community
centered care models, aiming to reduce anxiety, strengthen the bond with the healthcare team,

and promote the child's active participation in their treatment.

Descriptors: Child Health Education; Hematopoietic Stem Cell Transplantation.
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1. INTRODUCAO

O transplante de células-tronco hematopoéticas (TCTH), também conhecido como
transplante de medula 6ssea (TMO), ¢ uma das principais estratégias terapéuticas utilizadas
no tratamento de doengas oncologicas, hematoldgicas e congénitas. Esse procedimento
oferece a possibilidade de prolongar a vida dos pacientes ou, em alguns casos, alcancar a cura.
A terapia consiste na substitui¢do da medula 6ssea comprometida ou deficiente por células-
tronco hematopoéticas (CTHs) saudaveis (ORTEGA et al., 2004; SILVA et al., 2015).

O Instituto Nacional de Cancer (INCA, 2022a) anunciou que a incidéncia de cancer
na populacdo infantojuvenil — cuja ocorréncia se d4 em individuos entre 0 e 19 anos, pela
classificagcdo adotada pelo 6rgdo — deve atingir um total de 7.930 novos casos na faixa etaria
para cada ano do triénio 2023-2025 no Brasil. Aponta-se também que “diferentemente do
cancer do adulto, o infantojuvenil ¢ predominantemente de natureza embriondria e,
geralmente, afeta as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentacdo” (BRASIL,
2022a, p. 60).

No Brasil, o primeiro TMO foi realizado em 1979, no Hospital das Clinicas da
Universidade Federal do Parana. Apds esse marco inicial, outros centros destinados aos
transplantes de medula 6ssea foram estabelecidos no pais, incluindo o INCA localizado no
Rio de Janeiro. Em 1988, foi implementado um programa voltado ao TMO na Faculdade de
Medicina de Sdo Paulo, ampliando ainda mais o acesso a esse tipo de tratamento no pais
(CORREA, 2019; OLIVEIRA, 2021).

Atualmente hd mais de 50 centros de TCTH estao atualmente operando nas principais
regides do pais. O surgimento do Registro de Doadores de Medula Ossea (REDOME), do
Registro Nacional de Receptores de Medula Ossea (REREME) e o estabelecimento da Rede
de Bancos de Sangue de Cordao Umbilical do Brasil (REDE BRASIL-CORD) nas décadas
de 1990 e 2000 impulsionaram um crescimento expressivo no nimero de doadores registrados
no REDOME, bem como no volume de transplantes realizados (TORRES et al., 2018).

Em 1984, o INCA inaugurou o Centro de Transplante de Medula Ossea (CEMO),
marcando o inicio dos procedimentos de TCTH destinados a pacientes dos setores de
Oncologia e Hematologia com indicacdo para o tratamento (BARRETO, 2023). Desde entdo,
o CEMO consolidou-se como referéncia nacional, oferecendo todas as modalidades de
transplante e atendendo pacientes de todas as idades, incluindo o publico pediatrico. Com
base na experiéncia acumulada desde 2009 como enfermeira assistente no CEMO, percebe-
se um continuo crescimento do servigo com a introdug@o de novas abordagens terapéuticas e

avangos no cuidado clinico-aplicado.
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O termo cancer infantojuvenil engloba, na verdade, varios tipos de cancer. As leucemias
representam o maior percentual de incidéncia (28%), e os tipos mais comuns em criangas sao a
Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) e a Leucemia Mieloide Aguda (LMA) (BRASIL, 2023).
Os tumores cerebral e da medula espinhal sdo o segundo tipo mais comum em criangas,
representando cerca de 26% dos canceres infantis. O terceiro tipo mais incidente sdo os
linfomas (14%), que comecam nas células do sistema imunoldgico chamadas linfocitos,
geralmente os localizados nos géanglios linfaticos ou em outros tecidos linfaticos, como as
amigdalas ou o timo (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2019; BRASIL, 2024).

O TCTH ¢ um tratamento altamente complexo que requer tempo e uma demanda de
cuidados especificos antes, durante e apds o transplante. Uma das minhas inquieta¢des
durante as admissdes dos pacientes era perceber quantas duvidas eram apresentadas no
primeiro momento da internagdo. Apesar de serem orientados previamente durante as
consultas ambulatoriais, alguns usudrios e especialmente o publico pediatrico pareciam
perdidos diante de tantas informacdes.

A motivacdo para o estudo nasce dessa preocupagdo com a orientagdo dos(as) pacientes
e a percepcao da necessidade de melhorar o atendimento a criangas na fase hospitalar e que a
pesquisa pudesse, em articulacdo com a experiéncia profissional, embasar a criagdo de um
instrumento que possa apoiar a crianga na compreensao do tratamento e quiga melhorar a adesao
do tratamento proposto. Outras questdes certamente contribuiriam, dentre elas a necessidade de
adequacdo na infraestrutura e contratagdo de profissionais — cujas solu¢des demandam outros
espacos decisoOrios e outros atores —.

Ressalta-se ainda a presenga de uma equipe multidisciplinar altamente qualificada e
integrada que de acordo com Sandri et al. (2022) ¢ essencial para o sucesso do tratamento.
Além dos profissionais médicos, outros especialistas desempenham papéis cruciais no
processo, com destaque para os enfermeiros. Dada a natureza especifica das tarefas realizadas
pela equipe de enfermagem, a atuagdo especializada desses profissionais ¢ fundamental para

garantir o melhor cuidado ao paciente.

1.1 Problematizagao

As experiéncias vivenciadas ao longo de 16 anos de atuagdo como Enfermeira
Assistencial em um centro de transplante de medula 6ssea, emergiu a proposta de elaboragdo
de um produto informativo, em formato de cartilha de orientagdes que atenda ao publico

pediatrico, para otimizar e instrumentalizar as orientacdes a serem ofertadas durante o periodo
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de hospitalizacdo para realizagdo do TCTH, embasada no referencial tedrico e na experiéncia
adquirida com a pratica profissional.

Adota-se, nesta pesquisa, a defini¢ao de idade estabelecida de acordo com a legislagao
brasileira, no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lein® 8.069, de 13 junho de 1990.
Segundo o estatuto, em seu art. 2°: “Considera-se crianga, para os efeitos desta Lei, a pessoa
até doze anos de idade incompletos, e adolescente aquela entre doze e dezoito anos de idade”
(BRASIL, 1990).

Embasa-se ainda nos estudos de Papalia e Martorell (2021) que compreendem a
infancia a partir de quatro periodos de ciclos de vida: pré-natal (desde a concepgdo até o
nascimento); primeira infancia, (nascimento até os 3 anos de idade), segunda infancia (3 aos
6 anos), terceira infancia (dos 6 aos 11 anos).

Dada a diversidade cognitiva e maturacional deste periodo do desenvolvimento e
visando atingir os objetivos abaixo mencionados, elegeu-se como foco a faixa etdria da
terceira infincia para o desenvolvimento da investigacdo, ja que € neste ciclo de vida em que
as criangas comec¢am a entender conceitos sobre o espaco, de causalidade, categorizacao e
raciocinio indutivo (PAPALIA; MARTORELL, 2021). Entre os estudos revisados durante a
pesquisa, ressalta-se o estudo de Tomlinson ef al. (2022) que pontua que esta faixa etaria
também apresentou melhores resultados na aplica¢do de instrumentos.

Entende-se que estas orientagdes sao muito especificas e podem ser esquecidas ou
haver dificuldade de entendimento pelos pacientes pediatricos e seus cuidadores devido a
complexidade do tratamento, além de outras questdes pessoais como a negagdo, nao
compreensdo da seriedade do tratamento, ansiedade sobre o diagnostico da doenca, sobre o
tratamento proposto e seus impactos na vida profissional, pessoal, estudantil, social,
especialmente no caso das criangas e adolescentes por fatores como a idade, o modo como a
crianga assimila, concebe as mudangas em seu corpo e rotina, pode compreender o tratamento
proposto e outras questdes relacionadas ao desenvolvimento desta faixa etaria (PAPALIA;

MARTORELL, 2021).

1.2 Objetivos

Objetivo geral:

e Elaborar uma cartilha de orientagdes sobre a fase hospitalar do Transplante de Células-

Tronco Hematopoéticas para criangas com idade de 6 a 11 anos.
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Objetivos especificos:

e Levantar e sistematizar os principais conceitos relacionados ao TCTH, com o propodsito
de subsidiar a elaborag¢do de um instrumento de orientacao direcionado ao publico infantil,
respaldado cientificamente;

e Revisar as produgdes relacionadas a educagdo em saude voltadas a criangas submetidas
ou que irdo se submeter ao TCTH na literatura cientifica nos tltimos 10 anos;

e Refletir sobre os fundamentos tedrico-metodoldgicos, éticos e assistenciais que embasam
a construcao da cartilha, considerando o cuidado a crianca, os modelos de assisténcia em

saude, e os principios da humanizagdo e da educagdo em saude.

1.3 Justificativa

Durante a atuagao junto a criangas no centro de transplante, observa-se que a adaptagao
ao novo — especialmente a um ambiente hospitalar € a um tratamento altamente complexo —
¢ marcada por inumeros desafios, considerando-se a imaturidade propria da idade para
compreender a situacdo vivenciada. Trata-se de um setor que atende a publicos diversos, sem
dispor de um espaco exclusivo para o atendimento infantil.

Nesse contexto, emergem multiplas preocupagdes, sobretudo relacionadas a adaptagao
da crianga ao transplante. Diante disso, ¢ fundamental que o enfermeiro e toda a equipe de
saude estejam atentos e desenvolvam estratégias que favorecam esse periodo de adaptagdo e
enfrentamento durante a hospitalizacao.

O papel do enfermeiro como educador ¢ fundamental, pois ele ¢ responsavel por
fornecer orientagdes cruciais para promover a saide, melhorar a qualidade de vida e prevenir
doengas e complicagdes. Isso inclui destacar a importancia dos habitos de vida saudaveis e
atender as necessidades especificas da crianga, envolvendo tanto o paciente quanto a familia
na promogao do autocuidado por meio da educagdo e informagdo (OLIVEIRA, 2022).

Ressalta-se a relevancia desta modalidade terapéutica que se apresenta como
tratamento em situagdes que o individuo apresenta faléncia medular irreversivel ou processos
patologicos envolvendo a medula, como aplasias severas ou para permitir a intensificagao das
doses de quimioterapicos ou radioterapia no tratamento de neoplasias hematologicas, tais
como: leucemias, linfomas, mielomas multiplos e outras (ALCANTARA et al., 2018).

A enfermagem especializada e altamente qualificada para o atendimento a estes

pacientes, devido a complexidade do tratamento e tendo como atenuante a idade, periodo de
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vida em que a crianca se encontra, sendo necessario a utilizagdo de recursos tecnoldgico
educacionais para que haja compreensdo e assim melhor adesdo e eficacia no tratamento,
requer um amplo conjunto de conhecimentos especificos para mitigar quaisquer riscos que
possam afetar a seguranca do paciente pediatrico (SILVA-RODRIGUES et al., 2019;
OLIVEIRA, 2022).

Salienta-se assim a importancia de produzir um material sobre a fase hospitalar do
TCTH embasado na produgdo cientifica da Enfermagem — e da area da saude de modo
ampliado — e na préatica profissional que possam contribuir com as criancas atendidas, os
profissionais e institui¢des que atuam no acompanhamento destes pacientes.

O instrumento foi produzido com contetido atualizado e qualificado que possa contribuir
com as orientagdes prestadas a crianga, orientacdes que possam ser facilmente compreendidas
pela crianca servindo com suporte para entendimento da dindmica do tratamento na fase de
hospitalizagdo para realizacdo do TCTH, fazendo com que haja aderéncia ao tratamento,
facilitador na relagao confianga entre enfermeiro e paciente.

Este trabalho visa estabelecer, implementar e aperfeigoar diretrizes de conhecimentos
para criangas — da terceira infancia — hospitalizadas para realizacdo do TCTH, tendo em sua
composigao estratégias educativas com orientagdes inerentes ao transplante descritas em forma
de cartilha, um material ladico e instrutivo por meio do qual se busca abordar cada etapa

tratamento desde o primeiro dia de internacdo até a alta hospitalar.

1.4 Intervencao

O presente estudo apresentou como proposta de intervengdo a elaboragdo de uma
cartilha sobre o TCTH, com foco na fase hospitalar — que compreende o periodo de internagao
para realizagdo do transplante — para criangas com idade de 06 (seis) a 11 (onze) anos que
passarao por este tratamento.

Buscou-se desenvolver um instrumento com linguagem simples, constituido por
informacdes confidveis, com uma apresentagao ltidica que possa auxiliar como instrumento de
informacdes pertinentes ao TCTH as criangas, especialmente nesse periodo em que ha uma
série de cuidados necessarios durante a hospitalizagdo para que se possa alcangar a colaboragdo
e eficacia do tratamento.

Com base no documento Consideragdes sobre Classificagdo de Produgao Técnica e
Tecnologica para a area de Enfermagem da Coordenacdo de Aperfeigoamento de Pessoal de

Nivel Superior (CAPES, 2025) a intervengdo esta inserida tipologia 1, no eixo 2. Material
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didatico com um produto do tipo desenvolvimento de material didatico/instrucional, que pode
ser classificado como outros materiais didaticos para utilizagdo em educac¢do em satide e em
formato de cartilha.

A producdo recebera pontuacdo em cinco itens: 1- impacto segundo a abrangéncia
(nacional/internacional = 2,0 ou local = 1,5); 2- tipo de impacto (real = 2,0 ou potencial = 1,0);
3- replicabilidade (sim = 2,0 ou nao = 1,0); 4- inovagao quanto ao grau de teor inovativo (alto
= 2,0, médio = 1,5, baixo = 1,0 ou sem inovacao = 0,5); e 5- complexidade (alta = 2,0, média =
1,5 ou baixa = 1,0). t1 => 8,0 a 10,0 = 100 pontos.

Vale ressaltar que a construcao da cartilha teve como foco a fase da hospitalizagao,
mencionando o regime de condicionamento (dias que antecedem a infusdo da medula) em que
¢ feita a aplasia medular. O paciente ¢ submetido a sessdes de quimioterapia em altas doses,
podendo ser incluido no protocolo com ou sem radioterapia, de acordo com protocolo
estabelecido pela equipe médica. Esses dias sdo contabilizados de maneira decrescente inicia
no D-7 até D-1, no DO ¢ o dia infusdo em que é preparado todo cenério para possiveis reagoes,
complicagdes, apos a infusao de TCTH contabiliza se D+1 e assim sucessivamente.

A cartilha elaborada buscou atender a uma lacuna identificada na orientagao de criangas
submetidas ou que passardo pelo TCTH. A exposicao de informagdes pertinentes ao TCTH
visou facilitar a adesdo das criangas ao tratamento, com foco nos cuidados durante a
hospitalizag¢do por meio de uma abordagem ludica, voltada ao publico infantil entre 6 € 11 anos
de idade.

As orientagdes apresentadas na cartilha foram voltadas ao incentivo ao autocuidado,
contemplando aspectos como o manuseio do cateter venoso central, a importancia das trocas de
curativos, a manutencdo das vias do cateter, além dos cuidados durante o periodo de
condicionamento, como a mensuragdo da ingesta oral e o registro das eliminagdes fisiologicas
para o controle do balango hidrico. Também foram abordados o processo de infusdo da medula,
os cuidados necessarios no dia da infusao, como a monitoriza¢ao e o controle dos sinais vitais
durante e apos o procedimento.

Ap0s a realizagdo do TCTH, inicia-se a fase de neutropenia, momento em que a crianga
passa a apresentar sinais de mucosite. As orientagdes destacaram a ateng@o aos sinais de dor e
sua localizag¢dao, bem como os cuidados com a higiene, como a lavagem das maos, a observacao
de sinais de hiperemia perianal, disuria, intertrigo, surgimento de lesdes, queda de cabelos ¢ a
recomendacao de evitar o corte de unhas nesse periodo, em fungao do risco de lesoes.

O conteudo da cartilha educativa teve como finalidade garantir o acesso a informagao

qualificada sobre a doencga e o tratamento, minimizando buscas em fontes inadequadas ou de
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contetido duvidoso (ANTUNES, 2024). Além disso, buscou-se levantar duvidas e receios
frequentemente vivenciados pelas criangas, mas que podem permanecer ocultos durante a
internagdo, contribuindo para um atendimento mais humanizado e sensivel as suas
necessidades.

O diagnostico do cancer gera profundas alteracdes na rotina da crianga, exigindo sua
adaptagdao a uma nova realidade. Essas mudangas também impactaram pais e acompanhantes,
que enfrentaram sentimentos intensos como medo, angustia, ansiedade e tristeza, além de dores
fisicas e emocionais, agravadas pela separacdo de familiares, amigos e do ambiente escolar,
independentemente da idade da crianca (CAMPOS; RODRIGUES; PINTO, 2010; DIAS et al.,
2013; HOSTERT; ENUMO; LOSS, 2014).

Durante o tratamento, a crianga foi submetida a diversos procedimentos, como exames
e internagdes hospitalares prolongadas, que por vezes limitaram suas atividades, especialmente
o brincar. O tratamento oncologico pediatrico demandou um periodo significativo de
hospitalizagdo, marcado por intervengdes invasivas e dolorosas, como a quimioterapia. A
auséncia de informagdes claras sobre os procedimentos aumentou ainda mais a apreensao
infantil (CASTRO et al., 2010).

A hospitalizacdo na infancia foi compreendida como uma experiéncia potencialmente
traumadtica, capaz de desencadear sentimentos como angustia, medo e inseguranca frente ao
ambiente hospitalar, caracterizado como desconhecido e ameagcador. Também foram
observadas alteragdes no desenvolvimento social e familiar da crianca, comprometendo sua
capacidade de intera¢do. Dentre os novos elementos impostos pela rotina hospitalar estavam a
convivéncia com pessoas estranhas, regras rigidas, uso de medicagdes, ruidos de aparelhos e
luzes acesas continuamente, tornando a hospitalizagao uma vivéncia assustadora (CASTRO et
al., 2010).

Diversos autores destacaram a importancia de estratégias que tornassem o ambiente
hospitalar mais acolhedor, auxiliando no enfrentamento das dificuldades decorrentes da
hospitalizagdo. As atividades ludicas despontaram como instrumentos de distragdo, prazer e
alegria, permitindo que a crianga, ao brincar, se transportasse para um universo imaginario,
minimizando o impacto dos procedimentos a que foi submetida (CASTRO et al., 2010; DIAS
etal., 2013; DEPIANTI et al., 2013; MOTTA; ENUMO, 2010; SILVA; CORREA, 2010).

A ludicidade, mais do que um recurso de entretenimento, foi considerada uma estratégia
para o desenvolvimento de habilidades. Por meio do brincar, a crianga pode se descobrir, criar,
inventar e estimular sua criatividade, resgatando sua condi¢do de "ser crian¢a" (DIAS et al.,

2013). Nesse contexto, a Resolugdo COFEN n. 295/2004 refor¢ou o papel do enfermeiro na
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criacdo de métodos interativos e criativos como recursos terapéuticos, autorizando o uso de
brinquedos como forma de minimizar os efeitos negativos da hospitalizacdo. Essa perspectiva
fundamentou a proposta dos autores que utilizaram o ladico como base na sistematizagio da
assisténcia ao paciente oncologico pediatrico (LOPES et al., 2020; CARDOSO et al., 2021).
A palavra "ludico", derivada do latim ludus, remete a ideia de alegria e liberdade,
atributos  frequentemente associados as brincadeiras infantis. Quando aplicadas
adequadamente, essas atividades favoreceram o desenvolvimento cognitivo, afetivo, motor,

social e comunicativo das criangas em tratamento oncoldgico (SANTOS et al., 2017).
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2. MATERIAIS E METODO

2.1 Delineamento e etapas da pesquisa

A investigacdo em questdo ¢ um estudo metodoldgico, do tipo exploratédrio e
descritivo, que abrange a elaboragao de instrumentos e métodos (MELO et al., 2017; POLIT;
BECK, 2011). A pesquisa foi conduzida em quatro etapas: 1. revisao bibliografica narrativa;
2. revisdo integrativa da literatura; 3. elaboragdo de uma cartilha educativa; 4. reflexdo-agao-
reflexdo sobre o processo de pesquisa.

Na primeira etapa, com base em Rother (2007) e Ferrari (2015), realizou-se uma
revisdo narrativa para contemplar os principais conceitos relacionados a pesquisa, com o
detalhamento sobre o Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH), os tipos e as
etapas que compdem o processo, bem como as complicacdes mais frequentes durante o
tratamento.

Esta etapa estd relacionada ao objetivo especifico: Levantar e sistematizar os
principais conceitos relacionados ao TCTH, com o propdsito de subsidiar a elaboragdo de um
instrumento de orientacdo direcionado ao publico infantil, respaldado cientificamente
(Produto 1).

Na segunda etapa, procedeu-se uma revisdo integrativa, embasada nos procedimentos
orientados por Mendes, Pereira e Galvao (2008) e Souza, Silva e de Carvalho (2010),
utilizando-se para a busca os descritores e operadores booleanos: health education AND
hematopoietic stem cell transplantation AND child. Os dados foram coletados na Biblioteca
Virtual em Satde (BVS) e no Portal de Periddicos da CAPES.

Esta etapa esta relacionada ao objetivo especifico: Revisar as produgdes relacionadas
a educacao em saude voltadas a criangas submetidas ou que irdo realizar o TCTH na literatura
cientifica nos ultimos 10 anos (Produto 2).

A terceira etapa consistiu na elaboracdo de um material didatico/instrucional em
formato de cartilha (CAPES, 2020) para criangas de 6 a 11 anos de idade sobre a fase de
internagao hospitalar para realizagdo de TCTH, sendo apresentado a descri¢ao do processo de
TCTH e dos principais cuidados em cada momento da hospitalizagdo, com material ludico de
facil compreensao, pertinente a sua idade (Produto 4).

Por fim, refletiu-se sobre o percurso da pesquisa num processo de reflexdo-agao-
reflexdo com base em Freire (2017), mobilizado pela banca da qualificagao da pesquisa, que

gerou um aprofundamento nos estudos sobre os modelos assistenciais em satude, os principios
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da humanizagdo e da educagdo em saude, pontuando desafios comunicacionais e éticos na
construcdo da cartilha entre a informagado que precisa constar e a adequacdo para linguagem,
nivel cognitivo e psicossocial da faixa etdria para a qual a cartilha foi planejada. Tais
inquietacdes ¢ as leituras sugeridas demandaram edi¢gdes no produto ajustando ao que foi
estudado e gerando também novos aprendizados e articulagdes sobre o processo de pesquisa,
0 que se entende que trouxe mais qualidade ao produto.

Esta etapa encontra-se relacionada ao seguinte objetivo: refletir sobre os fundamentos
teorico-metodologicos, éticos e assistenciais que embasam a constru¢do da cartilha,
considerando o cuidado infantil, os modelos de assisténcia em saude, e os principios da

humanizagao ¢ da educagao em saude (Produto 3).

2.2 Aspectos Eticos

A presente pesquisa foi realizada em conformidade com os preceitos éticos
estabelecidos pela Resolugcdo n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, que rege as
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Ressalta-se que
as etapas executadas do estudo foram realizadas sem o envolvimento direto de seres humanos

como participantes da pesquisa.

2.3 Produtos da Pesquisa

A partir da analise dos dados obtidos serdo desenvolvidos quatro produtos, trés sdo

artigos e o quarto a producao técnica, conforme lista abaixo:

Produto 01 — Artigo: Orientacdo e principais cuidados as criangas submetidas ao Transplante

de Células-Tronco Hematopoéticas;

Produto 02 — Artigo: Transplante de Cé¢lulas-Tronco Hematopoéticas com criangas: uma

revisdo integrativa da literatura;

Produto 03 — Artigo: Entre a técnica e o cuidado: refletindo sobre os fundamentos para a
constru¢do de uma cartilha de orientagdo sobre o Transplante de Células-Tronco

Hematopoéticas para criancgas;

Produto 04 — Producio técnica e tecnolégica: Cartilha “Uma aventura pela vida! Como me

cuidar?”
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3. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Produto 01. Artigo - Orientacdo e principais cuidados as criancas submetidas ao

Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas

O Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH) ¢ um procedimento
complexo e de custo elevado, que pode ser definido como a realizagdo de infusao de células
sanguineas provenientes da medula 6ssea, do sangue periférico ou do cordao umbilical, com o
objetivo de corrigir uma anomalia na medula Ossea, seja ela de natureza quantitativa ou
qualitativa (SANDRI, et al., 2019; OLIVEIRA, 2022).

Pelo grande nimero de informagdes relacionadas ao TCTH, realizou-se uma revisao
narrativa da literatura com o objetivo levantar e sistematizar os principais conceitos
relacionados ao TCTH, com o proposito de subsidiar a elaboracdo de um instrumento de
orientagdo direcionado ao publico infantil, respaldado cientificamente ao final desta pesquisa

de mestrado.

Tipos de TCTH

O TCTH pode ser classificado como autélogo (quando o doador ¢ a(o) propria(o)
paciente, alogénico (quando as células-tronco sdo doadas por individuos que podem ser
aparentados ou nao). Caso ndo haja parente compativel, inicia-se a busca por doador a partir do
Registro Nacional de Doadores de Medula Ossea (REDOME) por meio da tipagem do Antigeno
Leucocitario Humano (HLA) compativel, haploidéntico que emerge como uma alternativa de
tratamento para pacientes desprovidos de irmaos com HLA idéntico ou com indisponibilidade
de tempo para procurar doadores ndo aparentados compativeis devido ao risco de recaida ou
devido ao tempo de espera na fila para encontrar um doador compativel (TORRES et al., 2018).

O TCTH singénico se da quando o doador é gémeo univitelino, (ANDRADE, 2019). E
importante salientar o teste de compatibilidade do sistema Human Leukocyte Antige (HLA),
esse exame ¢ crucial pois € encarregado por codificar a identidade imunoldgica dos individuos.
O HLA fica localizado no cromossomo 6 e conta com mais de 200 genes que configuram o
complexo de histocompatibilidade (MHC). Ele também segue principios de transmissao
hereditaria, mostrando que irmaos tem 25% de oportunidade de ser HLA idénticos, além disso,
exerce um papel fundamental nas respostas imunoldgicas quando se fala de transplante

alogenico (DIAS et al., 2020; OLIVEIRA, 2022).
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Figura 1 — Tipos de TCTH

TIPOS DE TCTH

Fonte: Antunes (2024).

Etapas do TCTH

O TCTH ¢ composto por trés etapas distintas: pré-TCTH, Trans e pos-TCTH. A
infusdo das Células Tronco-Hematopoéticas (CTH) ocorre durante a etapa Trans, conhecida
como segunda fase (D0) dia zero. As células podem ser obtidas da medula 6ssea (MO), do
sangue periférico (SP) apds mobilizagdo com quimioterapia e/ou fatores de crescimento, e do
sangue do corddao umbilical e placentario (SCUP); e representam o produto a ser infundido
no paciente no dia zero. Essas células podem ser coletadas e infundidas frescas em pacientes
submetidos a transplantes alogé€nicos; ou criopreservadas para uso posterior, como no
transplante autogénico e no de células de SCUP (FIGUEIREDO et al., 2018; TORRES et al,,
2018).

Etapa prée-TCTH (ambulatorial)

Ocorre no pré-internagdo, em que a(o) paciente passa por uma equipe multidisciplinar
(médicos, enfermeiros, assistente social, psicologos, nutricionista, terapeutas, ocupacionais €
outras(os) profissionais) em que se discute o caso com a familia e a(o) paciente, se procura a
melhor alternativa de tratamento e prognostico, define-se o doador, realizar exames necessarios
e esclarecer aa(o) paciente os beneficios e riscos do TCTH, apos todos os esclarecimentos
realiza-se o consentimento em submeter-se ou ndo ao procedimento (MATIAS, 2011; TORRES

et al,, 2018).
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Durante as consultas de enfermagem as orientacdes sdo voltadas a exposi¢do da
estrutura da unidade, normas e rotinas do setor, esclarecimentos quanto ao procedimento e suas
etapas e a possiveis complicagdes e os cuidados durante o periodo de hospitalizagao.

As(os) profissionais de enfermagem atuam de modo direto no acompanhamento da(o)
paciente neste tipo de tratamento, realizando orientacdes e preparagdo de pacientes, doadores e
familiares; assisténcia nos procedimentos operacionais; administragdo de regimes de
condicionamento e de imunossupressdo; infusao do enxerto e cuidados para reducgao e controle

de complicacdes imediatas, precoces e tardias relacionadas ao tratamento (PINHO, 2020).

Etapa trans-TCTH (hospitalar)

O periodo de hospitalizagdo para o TCTH, se inicia com internacdo e a implantacdo do
cateter venoso central semi-implantado, de longa permanéncia com duas vias do tipo Hickman
e Broviac ou similar, este cateter possibilita a infusdo de grandes volumes, transfusdes, nutri¢ao
parenteral, infusdo de drogas incompativeis, entre outros. Esta Etapa pode ser dividida em fases:
fase pré-TCTH (D -7 ao D-1) regime de condicionamento, tem por finalidade erradicar a doenga
para receber o enxerto, segunda fase, dia de infusdo do Transplante (D0) dia em que se realiza
o transplante e a terceira fase que e a fase pos-TCTH que vai do DO até o D30, inclui periodo
de pancitopenia severa que tem duracdo de 05 a 14 dias, podendo se estender até 28 dias, quando

se inicia multiplicag@o das células doadas (TORRES et al., 2018).

Primeira fase - Regime de condicionamento)

O periodo do regime de condicionamento tem por objetivo erradicar a doenca e restaurar
a hematopoiesis, refere-se aos dias que antecedem a infusdo do TCTH, neste periodo a(o)
enfermeira(o) atua na administragdo de altas doses de quimioterapia associada ou ndo a
radioterapia, reforcando as orientagdes voltadas para as reacdes hemoliticas, nauseas, vomitos,
tosse, desconforto em orofaringe, rubor facial, hipotensdo ou hipertensdo, arritmias, febre,
anafilaxia, dispneia, broncoespasmo e outras” e demais cuidados, como a realizagao do balango
volémico e hidrico, computando perdas e ganhos, cuidado rigoroso com higiene oral e corporal,
controle das medicacdes e outros cuidados que podem surgir de acordo com a(o) paciente
(TORRES et al, 2018).

A(o0) enfermeira(o) desempenha um importante trabalho na assisténcia direta as(aos)

pacientes durante o periodo de hospitalizagdao, como provedor do conhecimento, utiliza de sua
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experiéncia profissional como facilitador para identificar as possiveis complicagdes que possam
vir existir, através dos sintomas que paciente apresenta. Os transplantados sao frequentemente
acometidos por efeitos adversos intensos, pelos farmacos que necessitam fazer uso, por isso
precisam de uma assisténcia de enfermagem especializada que possa reconhecer complicagdes
do publico atendido, favorecer intervengdes precoces visando ao restabelecimento da(o)

paciente (IZU et al., 2021).

Segunda fase (Infusdo da medula)

Outro peculiar momento do tratamento se da no dia da infusao, nomeado de DO em que
a(o) paciente recebe uma série de cuidados para esta infusdo, a fonte de células progenitoras
podem ser congelada ou fresca, a partir desta data vai se contabilizando subsequentemente os
dias D+1 até a pega medular (TORRES et al., 2018).

O DO corresponde ao dia em que enfermeiro realizou o TCTH, os dias subsequentes
ao DO sdo enumerados a partir dai (exemplo, D+1), importante que essa forma seja mantida
até um ano.

A(o) enfermeira(o) faz o acompanhamento da infusdo, nesse processo ¢ importante
conhecer a fonte da célula e da compatibilidade ABO para que possa trabalhar a melhor
estratégia de infusdo, atento as reagdes que possam vir ocorrer, decorrentes a produtos frescos
e criopreservados, além de outros cuidados essenciais como monitoriza¢do dos sinais vitais em
intervalos curtos, tempo de infusdo de cada bolsa (tempo maximo 10min), checagem pré-
medicagdes prescritas e a hiper-hidratacao.

Durante a infusdo o paciente permanece monitorizada, a infusdo CTH pode ser fresca
logo apods doagdo ou congelada “a serem infundida apds o descongelamento, pode ocorrer
reacoes hemoliticas, nauseas, vOmitos, tosse, desconforto em orofaringe, rubor facial,
hipotensdo ou hipertensdo, arritmias, febre, anafilaxia, dispneia, broncoespasmo e outras”
(TORRES et al., 2018, p. 400-401).

A Resolugdo n° 629 do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN, 2020), na se¢do
IV- Competéncias do Enfermeiro e Técnico de Enfermagem em Hemoterapia, estabelece que
o enfermeiro em Servico de Hemoterapia tem como fung¢des “planejar, executar, coordenar,
supervisionar e avaliar os procedimentos hemoterapicos e de Enfermagem nas Unidades,
visando assegurar a qualidade do sangue, hemocomponentes ¢ hemoderivados, coletados e
infundidos” (COFEN, 2020). Para isso, o enfermeiro que atua diretamente com o TCTH

necessita estar interessado e capacitado para exercer a profissdo com exceléncia, a fim de
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prestar cuidados de forma sistematizada, desenvolvendo o conhecimento, habilidades e

cuidados necessarios durante todo o processo de transplante (BENICA et al., 2021).

Terceira fase - Pancitopenia e pega medular (pos-TCTH)

Do 0 ao D+30 apos a infusdao das células se inicia uma fase de pancitopenia.
Pancitopenia ¢ a diminui¢ao da quantidade de hemacias, leucécitos e plaquetas, resultando em
anemia, leucopenia e plaquetopenia, que tem a durag@o de aproximadamente de cinco a 14 dias,
podendo se estender até¢ 28 dias, quando se inicia a multiplicacdo da célula doada sob um
estimulo de fatores de crescimento hematopoiético, a producdo de células sanguinea, deve
ocorrer a pega do enxerto.

E considerada a parte mais critica, o sucesso do transplante esta relacionado as medidas
especificas para prevencdo de infeccdes e outras complicagdes como: cardioldgica,
gastrointestinais, hepatica, hemorragica, pulmonares, neuroldgicas, renais, musculoesquelética,
doenga do enxerto contra o hospedeiro que frequentemente ocorre devido a reagdo imunoldgica
em que os linfocitos T do doador reagem contra antigenos do receptor, os principais Orgao
acometidos sdo a pele e o figado (TORRES et al., 2018).

De acordo com Torres et al. (2018) depois de um periodo de uma a trés semanas ocorre
a pega da medula, quando a célula do doador comega a se multiplicar, produzindo células do
sangue. Os sinais de pega do enxerto sdo o aparecimento de mondcitos e neutrdfilos no sangue
com aumento subsequente de plaquetas. Esse periodo apds infusdo das células progenitoras € o
periodo em que os cuidados se intensificam, devido a periodo de pancitopenia ficam muitos
vulneraveis a infecgdes, podem aparecer complicagdes relacionadas ao TCTH, a assisténcia

acaba sendo intensiva e direta devido a demanda de cuidados.

Principais complicacdes em TCTH

As complicagdes decorrentes do transplante sdo responsaveis por significativa
morbidade e mortalidade entre pacientes transplantados. Essas complicacdes, classificadas em
agudas (até o 100° dia pos-transplante) e cronicas (ap0Os esse periodo), resultam de fatores que
incluem comorbidades, doenca de base, protocolo de condicionamento, exposi¢do a radiagdo,
tipo de transplante e grau de histocompatibilidade (TORRES et al., 2018).

Durante a fase aguda, as manifestagdes mais frequentes estdo relacionadas a

incompatibilidade imunologica, com destaque para a Doenga do Enxerto contra o Hospedeiro



28

(DECH). Na DECH aguda, células imunocompetentes do doador atacam o organismo do
receptor — especialmente pele e figado — gerando inflamacao e potencial faléncia desses 6rgaos
(CORREA, 2019; TORRES et al, 2018). Outro efeito comum do condicionamento ¢ a
mucosite, que provoca inflamacgdo extensa da mucosa gastrointestinal — com sintomas como
dor, tlceras, dificuldade para engolir, xerostomia e sialorreia — aproximadamente uma semana
ap6és o TCTH. O uso de laserterapia, analgésicos opioides e bochechos tensioativos ¢
fundamental para aliviar o quadro (ORTEGA et al., 2004; ZAGO; FALCAO; PASQUINI,
2005; GUARNICA et al., 2010; TORRES et al., 2018; BONASSA, 2012).

A fase cronica traz a tona riscos ainda mais variados. As complicac¢des infecciosas
tornam-se predominantes devido a imunossupressdo profunda causada pelo condicionamento,
pelas comorbidades, pela propria DECH e pela necessidade de terapias adicionais (TORRES et
al., 2018). A incidéncia e a gravidade dessas infec¢des — sejam bacterianas, fingicas, virais ou
protozoarias — dependem de fatores como idade, tipo de transplante, histocompatibilidade, tipo
de profilaxia utilizada e grau clinico da DECH. (TORRES et al., 2018)

Simultaneamente, ha desafios hematologicos, como a persisténcia de aplasia medular,
frequentemente prolongada por fatores como rejeicao do enxerto, toxicidade medicamentosa,
infecgdes ou recidiva neoplasica. Também sdo observados acometimentos neurolégicos, com
comprometimento cognitivo, neuropatias, encefalopatia, alteragdes visuais e sintomas como
tremores, confusdo ou tontura, especialmente em contextos de quimioterapia intensiva,
radioterapia e uso prolongado de imunossupressores — caso da ciclosporina (TORRES et al.,
2018).

Nao menos importantes sao os compromissos musculoesqueléticos, como necrose
asséptica transplantacional, artrite, osteoporose e atrofia muscular, que podem surgir ou se
intensificar no pos-TCTH — prejudicando a mobilidade e qualidade de vida dos pacientes. Entre
os efeitos urindrios, a cistite hemorragica apresenta prevaléncia elevada (7-68%) nos diferentes
servicos, atribuida ao uso de agentes como a ciclofosfamida ou a atuagdo de virus como
adenovirus e poliomavirus, prolongando hospitalizagdo e elevando mortalidade (TORRES et
al., 2018).

Adicionalmente, a sindrome de liberagdo de citocinas, desencadeada por ativacio
excessiva de linfocitos T do doador e do receptor, provoca niveis elevados de interleucina-6
(IL-6). Suas manifestacdes variam de febre e mal-estar até hipotensdo, insuficiéncia
respiratoria, disfungdes hepaticas, renais, cardiacas, neuroldgicas e, em casos extremos,

faléncia multipla de 6rgaos (TORRES et al., 2018).
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As complicagdes pulmonares — como pneumonias intersticiais, edema agudo e infec¢des
por diferentes agentes — acometem entre 40% e 60% dos pacientes. O comprometimento renal,
presente em cerca de 40% dos casos, esta ligado a nefrotoxicidade induzida pelo
condicionamento e pela SLC (IL-6). J& complicacdes cardiacas sdo mais comuns em
transplantes aut6logos e derivam da toxicidade de quimioterapicos cardiotoxicos ou exposi¢ao
a radioterapia (TORRES et al., 2018).

Frente a essa realidade, percebe-se que o TCTH se configura como um processo de
elevado risco multidimensional: requer monitoramento minucioso, reconhecimento precoce de
sinais e sintomas de gravidade e intervengdes interdisciplinares. Especialmente em criangas,
essas complicacdes afetam o bem-estar fisico e emocional e reforcam a necessidade de um

instrumento educativo para orientar e conduzir o cuidado integral durante a hospitalizagao.
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RESUMO

Objetivo: Revisar as produgdes relacionadas a educacdo em satde voltadas a criangas
submetidas ou que irdo realizar o TCTH na literatura cientifica internacional nos ultimos 10
anos. Método: Revisdo integrativa da literatura, desenvolvida nas seguintes etapas:
formulagdo da questdo norteadora; busca e sele¢do da literatura; extracdo dos dados; analise
dos estudos; interpretagao dos resultados e sintese dos dados. Resultados: Foram localizados
390 artigos, dos quais foram selecionados 10 textos. Conclusdo: Poucas investigacdes
detalham de maneira direta acdes educativas voltadas ao publico pediatrico, evidenciando a
historica escassez de pesquisas voltadas para o publico onco-hematologico nesta faixa etéria.
Ressalta-se ainda a necessidade de investir no desenvolvimento de intervengdes educativas, €
sua difusdo por meio das publicagdes cientificas, que possam contribuir com a promogao de
um papel ativo da crianga diante de um tratamento longo e que exige muitos cuidados, de
modo que as orientagdes durante a etapa hospitalar possam preparar para um pds-TCTH com
qualidade de vida para o paciente.

Palavras-chave: educagao em satde, transplante de células-tronco Hematopoéticas, crianca.
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ABSTRACT

Objective: To map health education for children undergoing or about to undergo HSCT in
the international scientific literature over the last 10 years. Method: Integrative literature
review, developed in the following stages: formulation of the guiding question; search and
selection of the literature; data extraction; analysis of the studies; interpretation of the results
and synthesis of the data. Results: 390 articles were found from which 10 texts were selected.
Conclusion: Few investigations directly detail educational actions aimed at children,
highlighting the historical scarcity of research aimed at the onco-hematological public in this
age group. There is also a need to invest in the development of educational interventions, and
their dissemination through scientific publications, which can contribute to promoting an
active role for children in the face of a long treatment that requires a lot of care, so that
guidance during the hospital stage can prepare for a post-HSCT period with quality of life for
the patient.

Keywords: health education; hematopoietic stem cell transplantation; child.

RESUMEN

Objetivo: Mapear la educacion sanitaria para nifios sometidos o a punto de someterse a HSCT
en la literatura cientifica internacional de los ultimos 10 afios. Método: Revision integrativa
de la literatura, desarrollada en las siguientes etapas: formulacion de la pregunta orientadora;
busqueda y seleccion de la literatura; extraccion de datos; andlisis de los estudios;
interpretacion de los resultados y sintesis de los datos. Resultados: Se localizaron 390
articulos, de los que se seleccionaron 10 textos. Conclusion: Pocas investigaciones detallan
directamente acciones educativas dirigidas a nifios, destacando la escasez historica de
investigaciones dirigidas al publico onco-hematoldgico en este grupo de edad. Es necesario
invertir en el desarrollo de intervenciones educativas, y en su divulgacion a través de
publicaciones cientificas, que puedan contribuir a promover un papel activo de los nifios ante
un tratamiento largo y que requiere muchos cuidados, de forma que la orientacion durante la
etapa hospitalaria pueda preparar una vida post-TCH con calidad de vida para el paciente.
Palabras clave: educacion para la salud; trasplante de células madre hematopoyéticas; nifio.

1 INTRODUCAO

O Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH), um procedimento
complexo e de custo elevado, ¢ definido pela infusao de células sanguineas provenientes da
medula 6ssea, do sangue periférico ou do cordao umbilical, com o objetivo de corrigir uma
anomalia — de natureza quantitativa ou qualitativa — na medula 6ssea. S30 numerosas as
patologias em que essa estratégia de tratamento pode ser aplicada, dentre as quais estdo
incluidas as doencas hematologicas malignas e ndo-malignas, as onco-hematoldgicas e as
metabolicas (Sandri; Pontes; Bonfim; Kusma, 2022; Oliveira, 2021).

O TCTH ¢ composto por trés fases distintas: pré-TCTH, trans e p6s-TCTH. A infusdo
das células-tronco ocorre durante a fase trans, que inicia com o que se denomina dia zero

(DO0). Dia em que sdo infundidas no paciente as células que podem ser obtidas da medula
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Ossea (MO), do sangue periférico (SP) apos mobilizagdo com quimioterapia e/ou fatores de
crescimento e/ou do sangue do corddo umbilical e placentario (SCUP) (Figueiredo ef al.,
2018; Torres et al., 2018).

Essas células podem ser coletadas e infundidas frescas em pacientes submetidos a
transplantes alogénicos ou criopreservadas para uso posterior, como no transplante
autogénico e no de células de SCUP (Figueiredo et al., 2018; Torres et al., 2018).

A coleta de células-tronco pode ser feita através da aspiracdo da medula dssea ou pela
coleta de sangue periférico via aférese. O doador ¢ hospitalizado e submetido a anestesia
geral, em que sdo feitas pungdes e aspiracdes na regido da crista iliaca para extrair a medula
Ossea necessaria para o transplante. As células coletadas sdo colocadas em um recipiente
seguro com anticoagulantes e passam por um processo de filtragdo para remover fragmentos
Osseos e gordura (Dias et al., 2020; Castro Junior; Gregianin; Brunetto, 2001).

O TCTH pode ser classificado como autélogo (quando as células doadas e do proprio
paciente), alogénico (células sdo doadas por individuos que podem ser aparentados como pais
e irmaos ou nao), haploidentico (alternativa de transplante para pacientes desprovidos de
irmaos com HLA idéntico e indisponibilidade de tempo para procura na fila de doadores) e
singénico (quando ocorre entre gémeos idénticos) (Torres et al., 2018).

Para os transplantes, os pacientes necessitam de um acesso parcialmente implantado
tipo Hickman, Permcath e outros cateteres permanentes ou de um cateter parcialmente
implantavel tempordario, para o recebimento das células e da quimioterapia, que antecede a
infusdo hematopoiética (Nabarrete; Silva, 2019).

Estudos anteriores evidenciaram que as principais reagdes adversas relacionadas a
infusdao de Células-Tronco Hematopoéticas (CTH) sao ndusea e vomito; a fonte de CTH mais
comumente utilizada foi o sangue periférico (SP) e as reacdes adversas foram mais frequentes
e graves na modalidade criopreservada devido ao conservante Dimetilsulfoxido, ausente nas
CTH frescas. As reagoes adversas leves e moderadas foram as mais comuns — nos estudos
que utilizaram a classificacdo por severidade — e os sistemas cardiovascular, respiratorio e
gastrointestinal foram os mais afetados pelas reagdes adversas (Figueiredo ef al., 2018).

Este tipo de procedimento deve ocorrer em unidades ou centros de transplante de
medula 6ssea ou centros de TCTH, cujas instalacdes deverao ser credenciadas e habilitadas a
atender pessoas que necessitam desse tipo de procedimento. Devido a sua complexidade, tais
centros necessitam contar com profissionais capacitados de diferentes areas, a exemplo de
médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, nutricionistas, psicélogos, assistentes sociais,

dentistas. Ressalta-se ainda a necessidade do local poder oferecer suporte ao paciente nas
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diferentes fases do transplante e que a infraestrutura seja composta por recursos tecnoldgicos,
com suporte técnico adequado, tais como maquinas de aférese, filtros de alta eficiéncia,
laboratérios, banco de sangue, servigos radiologicos, radioterapicos, centro cirurgico,
recursos com terapia intensiva, recursos farmacolédgicos, entre outros (Torres et al., 2018).

Daremos énfase, nesse estudo, ao exame de publicagdes sobre TCTH na populacao
infantil, com énfase nas intervengdes educativas voltadas a este publico. Os casos de cancer
mais prevalentes, na faixa etdria, sdo em ‘“células do sistema sanguineo e os tecidos de
sustentacdo” (Brasil, 2022), as doengas mais frequentes deste tipo sdo os Linfomas,
Mielomas, Leucemia Mieloide Cronica e Aguda, Leucemia Linfoide Aguda, Anemia
Apléstica, Anemia de Fanconi e a Anemia Falciforme (Marca, 2017).

Nesse contexto, delineia-se como objetivo geral desse estudo: revisar as producdes
relacionadas a educacdao em saude voltadas a criangas submetidas ou que irdo realizar o TCTH
na literatura cientifica nos ultimos 10 anos. Para tanto, realizou-se uma revisao integrativa da
literatura (Mendes; Silveira; Galvao, 2008; Souza; Silva; Carvalho, 2010) de artigos
indexados na Biblioteca Virtual em Satde (BVS) e no Portal de Periodicos da Coordenacao
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

Enfatiza-se a relevancia do estudo, visto que o TCTH ¢ um tratamento complexo ¢ a
assisténcia de enfermagem voltada para paciente pediatrico exige conhecimentos especificos,
nem sempre presentes na formagdo em nivel de graduagdo na enfermagem ou durante a
formacao continuada de profissionais que atuam neste tipo de transplante.

Com estes pacientes, o desenvolvimento de agdes educativas que possam ampliar a
adesdo ao tratamento € essencial, pois tais atividades podem motivar e inspirar mudangas de
comportamento e atitudes, promovendo habitos saudaveis, tanto individualmente quanto em
comunidade, com o objetivo de preservar a saude.

O enfermeiro, por sua vez, ¢ o profissional mais capacitado para orientar e instruir os
cuidados pos-hospitalares, ja que sua pratica assistencial abrange um amplo espectro, desde
o acompanhamento proximo dos pacientes a beira do leito até o planejamento e a execugao
do processo de alta. No contexto do TCTH pediatrico, destaca-se ainda mais o papel do
enfermeiro que deve possuir habilidades, conhecimento e um comprometimento continuo
com as necessidades especificas desses pacientes (Santos; Pimenta; Nobre, 2007).

Durante o processo do TCTH os enfermeiros sdo responsaveis por cuidar para que o
procedimento da administracdo dos farmacos quimioterdpicos seja preservado, por criar
estratégias que incluam assisténcia de qualidade em todos os niveis de atengao a satde, na

elaboracao de pesquisas que tenham como finalidade identificar as causas que impedem esses
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profissionais de construir uma cultura de seguranga ao paciente, além de passar informagdes
e instrugdes para a familia, durante a permanéncia da crianca no hospital e ap6s a alta, para

que seja possivel evitar complicacdes (Nunes et al., 2020; Fermo et al., 2016).

2 METODO

O estudo se caracteriza com uma Revisao Integrativa da Literatura desenvolvido em
seis etapas: 1. definicdo da questdo de pesquisa; 1. estabelecimento de critérios de inclusdo e
exclusdo com a busca na literatura; III. definicdo das informagdes a serem extraidas dos
estudos; IV. avaliagdo dos estudos incluidos; V. interpretacao dos resultados e; VI. sintese
dos dados (Mendes; Silveira; Galvao, 2008).

Este tipo de estudo surgiu como alternativa para revisar rigorosamente € combinar
estudos com diversas metodologias e tem o potencial de promover os estudos de revisdo em
diversas areas do conhecimento, mantendo o rigor metodoldgico das revisdes sistematicas.
Auxilia ainda na identificagdo de lacunas nas areas de estudos, revisdo de teorias ¢ analise
metodologica dos estudos sobre um determinado topico (Mendes; Silveira; Galvao, 2008).
Esta metodologia proporciona ainda a sintese do conhecimento e a incorporagdo da
aplicabilidade de resultados de estudos significativos na pratica (Souza; Silva; Carvalho,
2010).

A coleta dos dados foi realizada no més de novembro de 2023, por meio das
plataformas Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e Portal de Periddicos da Coordenacao de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES). Apos a verificacdo dos termos
relacionados a pesquisa nos Descritores em Ciéncias da Saude e alguns testes iniciais,
utilizou-se na busca a expressdo formada pelos descritores: health education AND
hematopoietic stem cell transplantation AND child.

Na 1? etapa definiu-se como questdo da pesquisa: quais as a¢des de educacao em saude
realizadas com criangas que se submeteram ou passarao pelo TCTH?

A defini¢ao da questdo de pesquisa buscou contemplar ainda a estratégica PICO,
acronimo para Paciente, Interven¢do, Controle/Comparagdo e “Outcomes” (desfecho) como
se recomenda na Pratica Baseada em Evidéncias (Santos; Pimenta; Nobre, 2007).

Como se busca os desfechos de a¢des de educacao em satde para criangas submetidas

ao TCTH, chega-se ao acronimo PICo com o detalhamento exposto na Figura 1.
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Figura 1. Definigdo da questdo de pesquisa utilizando a estratégia PIC.

x CONTROLE/
PACIENTE INTERVENCAO COMPARACAO
*Crianca (Child) *Educagdo em saude (health *TCTH (hematopoietic stem
education) cell transplantation)

Fonte: Elaboragdo propria (2025) com base em Santos, Pimenta e Nobre (2007).

Na 2* etapa estabeleceu-se os critérios de inclusdo e exclusdo: foram incluidos todos os
artigos que possuiam o texto completo, e com publicagdo em tempo inferior a 10 anos'. Foram
excluidos documentos cujo tema nao contemplasse a questdo de pesquisa e o objetivo proposto
nesta investigacdo, assim como estudos de revisdo e metanalises.

Na 3? etapa sistematizou-se as informacdes a serem extraidas dos estudos em planilha

eletronica utilizando-se as categorias’ titulo do periodico, autores, pais, idioma, ano de
publicacao (Souza; Silva; Carvalho, 2010).

Posteriormente foi feita a avaliacao dos estudos incluidos com base analise dos titulos e
resumos dos artigos, marcando os selecionados, os que deveriam ser excluidos por repeticao ou
por ndo atenderem a questdo de pesquisa supracitada.

Nas se¢des que se seguem (Resultados e Discussao e Consideragdes Finais) sdo
apresentados os dados referentes aos passos interpretacdo dos resultados (4 etapa) e Sintese

dos dados (5% etapa).

3 RESULTADOS

Baseando-se na questdo da pesquisa: quais as acdes de educacdo em satde realizadas
com criangas que se submeteram ou passardo pelo TCTH? E utilizando-se a sentenca: health
education AND hematopoietic stem cell transplantation AND child foram localizados 390
artigos.

Ap0s a aplicagdo dos critérios de inclusdo e exclusdo acima descritos e relacionando-se
a questao de pesquisa localizou-se 60 artigos na BV'S e 128 no Portal de Periodicos da CAPES,

totalizando 188 artigos analisados.

! Estabeleceu-se esse periodo a fim de ser alcangar um maior nimero de textos devido a escassez de trabalhos com
os descritores selecionados.
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Foram selecionados 10 textos, sendo quatro da BVS e seis do Portal de Periddicos da

CAPES, conforme detalha-se nos quadros abaixo.

Quadro 1. Artigos selecionados na BVS

. TITULO DO

TITULO DO ARTIGO PERIODICO AUTORES ANO
.Rehabllht}.f andlvalldlty of proxy-SS'Pedl and mini-SSPedi BMC cancer Tomlinson, 2022
in pediatric patients 2-7 years receiving cancer treatments. D. et al.
Bacterial bloodstream infections in pediatric allogeneic .

.. . American
hematopoietic stem cell recipients before and after . Chang, A.
. . . . journal of 2016
implementation of a central line-associated bloodstream infection control K. etal
infection protocol: A single-center experience.
Caregiver and health care provider preferences of . Williams-
= . .. Pediatric  blood

nutritional support in a hematopoietic stem cell transplant & cancer Hooker, R. 2015
unit. et al.
Complications of central venous catheters in children Jou.rna.l of .

. . . . pediatric Yilmaz, M.
undergoing hematopoietic stem cell transplantation in 2012
Turkey oncqlogy etal.

) nursing
Fonte: Elaborado pelas autoras com base nos dados da pesquisa (2024).
Quadro 2. Artigos selecionados no Portal de Periddicos da CAPES
. TiTULO DO

TITULO DO ARTIGO PERIODICO AUTORES ANO
Enteral nutrition protects children undergoing allogeneic
hematopoietic stem cell transplantation from blood stream | Nutrition journal | Zama, D. ef al. 2020
infections
Gut Microbiome Suffers from Hematopoietic Stem Cell Biolo (Basel Ueravovd. S
Transplantation in Childhood and Its Characteristics Are Switzﬁflan d) ’ etgaly > T 12022
Positively Associated with Intra-Hospital Physical Exercise ’
Enteral Nutrition in Pediatric Patients Undergoing D'Amico. F. ef
Hematopoietic SCT Promotes the Recovery of Gut |Nutrients al > 2019
Microbiome Homeostasis '
Token economy to improve adherence to activities of daily | Pediatric blood |Hickey, V. et 2018
living & cancer al.
Nutritional support practices and opinions toward
gastrostomy use in pediatric bone marrow transplant centers: | Nutrition Evans, J. et al. 2022
A national survey
Mgsw therapy supported the heglth—related quality of life for Acta Paediatric Ugela, L. etal. |2018
children undergoing haematopoietic stem cell transplants

Fonte: Elaborado pelas autoras (2024).

4 DISCUSSAO

Ainda que os estudos localizados na revisdo integrativa abordem investigagdes com o

publico (criangas) e controle (TCTH), no entanto, nao sdo identificados trabalhos que de fato
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detalham a intervengdo (Educacdo em satde) que se elegeu como foco deste estudo. Assim,
evidenciou-se os que podem trazer contribuigdes acerca do tema estudado, conforme se
apresenta nos paragrafos seguintes.

O primeiro estudo, Reliability and validity of proxy-SSPedi and mini-SSPedi in pediatric
patients 2-7 years receiving cancer treatments (Tomlinson et al., 2022) tem como objetivo
avaliar a confiabilidade e validade de instrumentos desenvolvidos a partir da Ferramenta de
Triagem de Sintomas em Pediatria (SSPedi) — que foi recomendada para faixa etaria de 8 a 18
anos — intituladas proxy-SSPedi e mini-SSPedi para autorrelato em criangas mais novas.

Sobre os instrumentos utilizados os autores evidenciam que o Proxy-SSPedi inclui os
seguintes 15 sintomas: sentir-se desapontado ou triste, sentir-se assustado ou preocupado,
sentir-se irritado ou zangado, problemas de concentracdo ou memoria, mudangas na aparéncia
do corpo ou rosto, sensagdo de cansacgo, feridas na boca, dor de cabega, dor ou desconforto
(exceto dor de cabega), formigamento ou dorméncia nas maos ou pés, ndusea ou sensacao de
vomito, aumento ou diminui¢ao do apetite, alteragdes no paladar, prisdo de ventre e diarreia.
Os entrevistados substitutos relatam sua estimativa dos sintomas experimentados pela crianga.
Eles usam uma escala Likert de cinco pontos (nada incomodado, um pouco, moderadamente,
muito e extremamente incomodado) e referem-se ao periodo de ontem ou hoje.

O Mini-SSPedi consiste nos mesmos 15 sintomas, mas com descri¢gdes simplificadas.
Usa uma escala de rostos de trés pontos (nada incomodado, moderadamente incomodado e
extremamente incomodado) e refere-se ao periodo de hoje. O Proxy-SSPedi € o Mini-SSPedi
foram inicialmente preenchidos em papel pelos primeiros 188 responsaveis até que a versao
para iPad estivesse disponivel. A versdo eletronica do Mini-SSPedi 1€ o instrumento e faz
perguntas em voz alta por padrdo. Uma lista de sindnimos estd disponivel caso as criancas
tenham dificuldade em entender o significado de um sintoma. Se tanto o responsavel quanto a
crianga concordassem em participar, o responsavel preenchia o Proxy-SSPedi silenciosamente
antes de a crianga preencher o Mini-SSPedi. Os responsaveis foram orientados a nao consultar
seus filhos enquanto eles preenchiam o Proxy-SSPedi. Em seguida, as criangas participantes
completavam o Mini-SSPedi sem a ajuda do responsavel e sem ter acesso as respostas deste.

A pesquisa mencionada acima envolveu responsaveis de criangas de 2 a 7 anos em
tratamento contra o cancer (proxy-SSPedi) ou responsaveis por criancas de 4 a 7 anos (mini-
SSPedi). As duas populacdes foram divididas em: (1) Grupo mais sintomdtico, em que as
criangas estavam recebendo tratamento ativo contra o cancer ¢ estavam no hospital ou clinica
por quatro dias consecutivos; € (2) Grupo menos sintomatico, onde as criangas estavam

recebendo terapia de manutencdo para leucemia linfoblastica aguda ou tinham completado a
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terapia contra o cancer. O proxy-SSPedi ou mini-SSPedi foi preenchido com medidas de
mucosite, ndusea, dor, qualidade de vida e sintomas gerais.

Os dados demograficos do estudo supracitado (Tomlinson et al., 2022) foram coletados
dos responsaveis e dos registros médicos dos pacientes. Na admissdo, os responsaveis e as
criangas participantes preencheram o proxy-SSPedi e o0 mini-SSPedi, juntamente com medidas
de sintomas ou qualidade de vida relatadas por proxy e autoavaliadas para fins de validacao de
construto (Dia 1). Essas medidas incluiam a Escala Internacional de Avaliacdo de Mucosite
Infantil, a Ferramenta de Avaliacao de Nauseas Pediatricas, a Escala de Faces Revisada de Dor
e uma avaliacao global de qualidade de vida e uma escala visual categorica de sintomas gerais.
Para aqueles no grupo mais sintomatico, o responsavel e a crianga (se aplicavel) preencheram
o proxy-SSPedi e o mini-SSPedi novamente apos 3 dias, juntamente com uma escala global de
mudanca de sintomas (Dia 4).

Como resultados, com base nos dados trabalhados no estudo para criangas que passaram
por TCTH e seus cuidadores, os autores salientam que os instrumentos proxy-SSPedi (2-7 anos
de idade) e o mini-SSPedi (4-7 anos de idade) exibiram confiabilidade teste-reteste,
consisténcia interna, validade de grupos conhecidos, validade convergente e capacidade de
resposta. No entanto, para criangas abaixo de seis anos a possibilidade do uso do instrumento
demonstra menor eficacia (Tomlinson ef al., 2022).

A radioterapia que estes pacientes estdo ou foram submetidos podem levar a ocorréncia
de transtornos pelos medicamentos e procedimentos relacionados e os efeitos toxicos nos
organismos causam uma série de reagdes aos pacientes (Tomlinson ef al., 2022; Paiva et al.,
2018).

Os efeitos colaterais da radioterapia e quimioterapia devem ser tratados paralelamente
a doenca, e seu acometimento ndo se limita a um tipo, dependendo da terapia antineoplésica
adotada e das condicdes particulares do paciente (Paiva et al., 2018), por isso os enfermeiros
devem estar preparados para identificar e intervir nos primeiros sinais e sintomas,
intensificando os cuidados para prevenir infecgdes e sua progressao.

As complicagdes orais, como a mucosite, cujas lesdes podem causar infec¢des fungicas,
virais e bacterianas, osteorradionecrose, entre outras. Essas complica¢des podem surgir de
forma aguda ou tardia, afetando a integridade e fun¢do da cavidade oral. Em pacientes
pediatricos, essas complicagdes podem até comprometer areas de formagao dentaria e Ossea
(Paiva et al., 2018).

Durante o tratamento, especialmente fase de neutropenia, apos a infusdo o sistema

imunolodgico fica comprometido o que aumenta o risco de infeccdes, podendo levar a sepse.
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Portanto, é necessario monitorar os sinais vitais e a estabilidade hemodinamica, além de realizar
um exame fisico rigoroso para avaliar as mucosas e a pele, pois lesdes abertas sao portas de
entrada para infecgdes (Silva, 2017).

Dentre as infec¢des evidencia-se a mucosite que causa dor, ulceras, eritema, disfagia e
sialorreia, geralmente cerca de 7 dias ap6s o transplante. Os fatores de risco associados a essa
complicagdo incluem déficit nutricional e condi¢des precarias da cavidade oral. Além disso,
nauseas, vomitos, anorexia e diarreia sdo sintomas frequentemente observados, causados pelo
regime de condicionamento, pela propria mucosite ou pela DECH aguda no caso do TCTH
alogénico, podendo também estar associados a antibioticoterapia (Silva, 2017).

A pesquisa selecionada contribui para atuagdo com esta faixa etaria, visto que um dos
maiores desafios € que a crianca consiga expressar de forma compreensivel o que estd sentindo,
deste modo, as estratégias apresentadas no artigo podem auxiliar na deteccao destes sintomas e
a elaboracdo de instrumentos especificos para o contexto brasileiro (Tomlinson ef al., 2022).

O segundo estudo, Bacterial bloodstream infections in pediatric allogeneic
hematopoietic stem cell recipients before and after implementation of a central line-associated
bloodstream infection protocol: A single-center experience (Chang et al., 2016) os autores
implementam um protocolo de infec¢do associada a corrente sanguinea com pacientes
pediatricos que realizaram TCTH do tipo alogénico. Trata se de um estudo coorte retrospectivo
teve como objetivo avaliar possiveis mudancas nas taxas de infec¢des bacterianas da corrente
sanguinea de pacientes da unidade estudada de abril de 2004 a outubro de 2012, comparando
os resultados do pacote implementado no local da pesquisa, intitulado central line-associated
blood-stream infection (CLABSI), comparando a era de preveng¢do pré-CLABSI (era 1, 2004-
2005), a era de implementacao de prevencao de CLABSI (era 2, 2006-2009) e a manutengao
de era da prevencao de CLABSI (era 3, 2010-2012).

Os pesquisadores evidenciaram que ocorreu uma diminuicdo na incidéncia de
bacteremia (por 100 pessoas-més) durante a implementacdo do programa de prevengao
desenvolvido. Além disso, a incidéncia de bactérias no cateter da amostra estudada diminuiu
significativamente durante os anos seguintes, o que demonstra o sucesso da implementagado e
manuten¢do do pacote de prevencdo de CLABSI (Chang ef al., 2016).

De acordo com dados da National Healthcare Safety Network a incidéncia de infeccao
da corrente sanguinea na populacdo pediatrica de terapia intensiva é semelhante em pacientes
oncoldgicos. As Infeccdes de Corrente Sanguinea sdo frequentes em pacientes submetidos a

TCTH deste tipo, podendo ocorrer em fases precoces e tardias. Fatores como neutropenia,
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mucosite, uso de cateter venoso, doenga enxerto contra hospedeiro, colite por citomegalovirus
e o uso de antimicrobianos sdo mais frequentes, aumentando o risco de ICS (Chang et al., 2016).

Os autores relatam que no inicio do periodo pré-enxerto, a ruptura da mucosa e a
neutropenia podem contribuir significativamente para o desenvolvimento de infecgdes,
enquanto mais tarde na fase pds-enxerto de neutrofilos, a DECH e o uso do cateter venoso
linhas central de longa permanéncia podem contribuir para o desenvolvimento de infecg¢des
bacterianas nesta populacao considerada de alto risco (Chang et al., 2016).

Ha poucos registros que descrevem a associagdo de estratégias de prevencdo de
infeccdes em populagdes pediatricas que realizaram TCTH alogénico, reforgou-se assim a
necessidade de mais estudos no futuro para prevencao e redugdo de infecgdes, com utilizagao
de cuidados de satde e implementacgdes de estratégias de prevengdo (Chang et al., 2016).

O artigo Bacterial bloodstream infections in pediatric allogeneic hematopoietic stem
cell recipients before and after implementation of a central line-associated bloodstream
infection protocol: A single-center experience contribui com a atuagdo de enfermeiros na
educagao em saude de criancas que passardao pelo TCTH por chamar a atengdo para os
alarmantes indices de infecg¢des neste tipo de paciente, considerado de alto risco, reforgando a
necessidade de implementacdo de estratégias de prevencdo e formagdo continuada de
profissionais que atuam neste ambito.

Em estudos realizados nos ultimos anos (Chang et al., 2016; Ardura, 2018; Kolins et
al.,2011; Morando et al., 2010; Pasquini; Nunes, 2013; Schuster, 2017; Styczynski et al., 2020)
a infeccao se destaca como uma das maiores causas de morbidade e mortalidade de pacientes
que realizam o processo de TCTH. Os principais agentes etiologicos infecciosos identificados,
foram virais, seguido de bacterianos e fingicos, ressalta ainda que a mortalidade relacionada
ao TCTH pode ser impactada pela fonte de células-tronco; ocorréncia de DECH aguda e ainda,
possibilidade de infec¢des mais intensas. Deste modo, o manejo adequado dos fatores citados
pode contribuir com os indicadores de prognodstico de criangas e adolescentes receptores de
TCTH alogénicos (Jardim, 2020).

Experiéncias exitosas para redu¢ao na morbimortalidade por infecgdes antes, durante e
apos a realiza¢do do transplante tem sido obtidas a partir do desenvolvimento de métodos
didaticos com maior participagdo da populacao na prevencao e promogao de satde ao longo do
TCTH, como demonstra o estudo (Freitas; Blumer; Sousa, 2021) realizado com pacientes
submetidos ao TCTH no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mineiro,

que por meio de um projeto de extensao que realizou agdes educativas empregando recursos
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didaticos e ludicos desenvolvidos pela equipe de docentes e discentes de diferentes cursos da
area da satde, como preconiza a Politica Nacional de Promocao da Saude (Brasil, 2018).

Na experiéncia profissional, observa-se ainda que a expertise da equipe de saude
envolvida, o conhecimento acerca da evolugdo do TCTH e os cuidados ao paciente, bem como
o investimento na educacdo continuada de profissionais; realizacdo de pesquisas;
desenvolvimento de protocolos institucionais com técnicas de manuseio, contribuem para uma
melhor assisténcia e controle e redu¢do de complicagdes de usudrios submetidos a esta
modalidade terapéutica.

A terceira pesquisa, Caregiver and health care provider preferences of nutritional
support in a hematopoietic stem cell transplant unit (Williams-Hooker et al., 2015), trata-se de
um estudo qualitativo com o objetivo de determinar as preferéncias dos cuidadores de pacientes
pediatricos submetidos ao TCTH e dos prestadores de cuidados de satde que trabalham na
unidade de TCTH e as preocupacdes que tinham em relagdo aos tipos de suporte nutricional
enteral (NE) ou parenteral (NP).

O artigo evidencia que ha necessidade de suporte nutricional a pacientes oncoldgicos
pediatricos submetidos a TCTH devido a sua incapacidade de consumir ingesta caldrica
adequada por via oral, o suporte por sonda enteral ¢ eficiente desde que o trato intestinal esteja
funcionando adequadamente.

A equipe de pesquisa desenvolveu um instrumento com 12 questdes relacionadas a
suporte nutricional e aplicado a fim de coletar informagdes sobre as opinides e praticas dos
cuidadores e prestadores de cuidados de saude em relagdo a NE e NP. A pesquisa foi validada
por um painel de especialistas, incluindo nutricionistas, enfermeiros € um médico.

Os resultados apresentados pelo autor apontaram a preferéncia pela NP, ja que os
pacientes possuem cateter central instalado e tiveram como justificativa a aprovacgao da NE por
ser invasiva e dolorosa e barreiras como nduseas ¢ dor abdominal. Os autores recomendam que
os cuidadores possam ser informados sobre os tipos de suporte nutricional disponiveis e os pros
e contras de cada método antes de ser tomada uma decisdo sobre que tipo de suporte nutricional
uma crianga recebera.

Articulando ainda o estudo selecionado com os dados apresentados pela Sociedade
Brasileira de Nutricdo Oncolégica (Barban et al., 2020; Yilmaz et al., 2012) que mostram
resultados superiores para a via enteral e moderada a alta tolerancia a sonda, destaca que a NP
¢ recomendada somente em casos de insuficiéncia gastrintestinal e a NE ¢ contraindicada na
presenca de instabilidade hemodinamica e/ou piora da dor abdominal, distensao abdominal,

mucosite, diarreia, vomitos incoerciveis, ileo paralitico e sangramento intestinal.
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Ressalta-se ainda que as reagdes apresentadas pelo organismo devido a acdo das drogas
utilizadas antes (quimioterapicos) e apés TCTH que podem se estender por algum tempo,
causando inapeténcia com recusa da dieta, déficit nutricional, nduseas, vomitos, recusa de
medicagdes orais importantes para o tratamento que serdo utilizadas até apds a alta hospitalar,
essa complicagdes do trato gastrointestinal, acabam levando a uma prolongacao da internagao
e aumento de risco de complicacdes, a NE e utilizada como via de suporte nutricional e
administracao dessas medicagdes importante continuidade do tratamento, sendo muito utilizada
na unidade diante da dificuldade apresentada pela crianga.

A publicac@o contribui na identificagdo de formas de melhor auxiliar os cuidadores e
prestadores de cuidados de saude na unidade de TCTH com educagao sobre a NE e seus riscos
e beneficios. Pontuando ainda que o suporte nutricional do paciente vai de encontro com as
necessidades apresentadas pelo paciente pedidtrico em determinada fase do TCTH, momento
que cabe a avaliacdo de profissionais envolvidos e o tipo de suporte a ser selecionado, a ser
decidido pela equipe multidisciplinar a melhor alternativa para o paciente, especialmente o
enfermeiro, visto que este profissional dedica — em comparagdo com os demais membros da
equipe — um maior tempo nos cuidados diarios com a crianga em TCTH.

A quarta pesquisa, Complications of central venous catheters in children undergoing
hematopoietic stem cell transplantation in Turkey (Rodrigues et al, 2018), ¢ um estudo
prospectivo/longitudinal examinou as complicacdes dos CVC em criangas submetidas ao
TCTH, objetivo foi identificar os tipos, taxas e fatores de risco para complicagdes relacionadas
aos CVC utilizados em criangas submetidas ao TCTH.

A amostra incluiu todas as criancas transplantadas na unidade de TCTH de um grande
hospital universitario no oeste da Turquia durante um periodo de cinco anos e cujos dados foram
registrados em uma ficha de registro. As complicagdes, mais frequentes em cateteres venosos
estdo relacionados a infecgdes e mau funcionamento mais comuns em criangas que
apresentavam doenca nao hematoldgica do que as com doencas hematologicas (Rodrigues et
al., 2018).

Os autores acreditam que a manutencdo adequada do cateter venoso, educagdo
continuada em enfermagem, organizacgao e melhoria dos programas de atendimento domiciliar
contribuam para a redugdo dessas complicacdes. Os enfermeiros de TCTH, oncologia e de
saide comunitdria desempenham um papel fundamental na manutencdo de CVCs, no
monitoramento de complicagdes e na educagdo de criancas e pais sobre como cuidar desses
dispositivos especializados e estar cientes das complicagdes do CVC e seguir continuamente as

diretrizes e padrdes de pratica (Rodrigues et al., 2018).
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Uma das principiais fun¢des do enfermeiro estd relacionada ao cuidado com cateter
venoso central, responsavel pelo manejo adequado, estd atento as complicacdes. O cateter ¢
fundamental durante o tratamento em TCTH, permitindo a coleta de amostras bioldgicas para
exames laboratoriais, a administracdo de medicamentos e transfusdes de hemocomponentes
e/ou hemoderivados. O cateter central ajuda a otimizar o tempo da equipe de enfermagem,
evitando a necessidade de pungdes venosas periféricas. No entanto, ¢ importante que os
enfermeiros estejam atentos para prevenir e avaliar possiveis complicagdes, tais como
sangramentos, pneumotdrax, arritmias cardiacas, embolia aérea, mau posicionamento,
trombose, infec¢ao e problemas de funcionamento com cateter (Pontes et al., 2018).

Verifica-se a importancia da capacitagao das equipes, utilizando conjuntos de medidas
baseadas em evidéncias cientificas (bundles) como ferramenta para oferecer e proporcionar um
cuidado seguro. O estudo das estratégias desenvolvidas pelos enfermeiros possibilitou conhecer
as técnicas utilizadas, evidenciando a importancia da pratica baseada em evidéncias como fator
primordial para cuidado seguro e de qualidade. As evidéncias encontradas mostram claramente
a relevancia da capacitagao dos profissionais e da supervisao da equipe de enfermagem frente
ao cuidado, bem como a importancia do desenvolvimento de cuidados padronizados baseados
na pratica em evidéncias aos pacientes submetidos ao TCTH.

Frequentemente pacientes que passam ou irdo se submeter ao TCTH precisam de um ou
mais CVC para receber medicamentos endovenosos, hemocomponentes, hemoderivados, ou
ainda para realizar coletas de amostras de sangue para exames (Rodrigues et al, 2018; Yilmaz
et al.; 2012; Pontes et al., 2018).

Destaca-se ainda o aumento do risco de contaminacao pela alta frequéncia do manuseio
do CVC, por isso, se recomenda enquanto condutas: técnicas de manuseio, troca de curativos
de forma asséptica, observacao de sinais de infec¢do ou um deslocamento intencional (ou ndo)
do cateter (Pontes et al., 2018).

A contribuigdo da pesquisa selecionada reforca a recomendacdo da necessidade de
treinamentos, utilizacdo de bundles, educagdo continuada, treinamento, e evidenciando
seguranca nos cuidados prestado para o paciente com qualidade e eficacia.

A quinta pesquisa, Enteral nutrition protects children undergoing allogeneic
hematopoietic stem cell transplantation from blood stream infections™ foi realizada com vinte
pacientes submetidos ao TCTH, estudo longitudinal de amostras fecais aprovado pelo Comité
de Etica do Hospital Sant'Orsola-Malpighi-Universidade de Bolonha, avaliou o impacto do
suporte nutricional NE x NP na trajetoria da recuperacao composicional e funcional do trato

gastrointestinal em pacientes pediatricos submetidos ao TCTH.
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A estrutura da microbiota intestinal e os perfis de produgdo de 4cidos graxos de cadeia
curta foram analisados longitudinalmente nesses pacientes que receberam TCTH - dos quais,
dez foram alimentados pos-transplante com NE e dez com NP total. De acordo com a pesquisa
realizada, foi observado a pronta recuperagao da microbiota e funcional p6s-TCTH apenas em
individuos com NE, possivelmente reduzindo o risco de infecgdes sistémicas e aparecimento
de DECH.

O Consenso Brasileiro de Nutricado em Transplante de Células-Tronco Hematopoiética,
destaca que o durante o TCTH o apoio nutricional e adequado e essencial antes e durante o
transplante, pois durante esta fase as alteragdes nos pacientes afetam o metabolismo de
proteinas, energia e micronutrientes, ¢ essencial prever as necessidades energéticas e proteicas
das criangas e adolescentes e desta forma garantir um suporte nutricional adaptado as
necessidades individuais (Barban ef al., 2020; Yilmaz et al.; 2012).

A terapia imunossupressora utilizada ¢ agressiva e altamente toxica, resultando em
sinais e sintomas clinicos como nduseas, vomitos, dor abdominal, alteragdo do paladar,
mucosite orofaringea, odinofagia, xerostomia, esofagite, diarreia, infecgdes, sangramentos e
anemia. Essas alteracdes podem persistir por semanas apds o transplante, tendo impacto
negativo no aporte caldrico e proteico de nutrientes, levando a uma perda progressiva do estado
nutricional (Yilmaz et al.; 2012).

O uso de nutri¢do enteral por sonda em criangas e adolescentes com cancer durante o
TCTH ¢ viavel, sem complicacdes graves associadas. Complicagdes menores foram observadas
em 55% dos pacientes, incluindo: aumento dos episodios de vomitos e diarreia com o aumento
do volume de alimentacdo (16%), deslocamento da sonda (19%), infeccdo fungica na boca
(9,7%) e obstrucao da sonda (6,5%). Estudos indicam que a nutri¢do enteral ¢ tdo eficaz quanto
a parenteral, porém com menos complicacdes. Além disso, a nutricdo enteral foi associada a
uma melhor sobrevida, menor incidéncia de Doenca do Enxerto Contra Hospedeiro aguda
(DECHa) e uma recuperagao mais rapida dos neutréfilos, o que reduz o risco de infecgdes.
Outros dados sugerem que a terapia nutricional antes e durante o TCTH esta relacionada a uma
melhor recuperacdo nutricional pos-tratamento (Barban et al., 2020; Yilmaz et al.; 2012).

A NE ¢ amplamente recomendada para pacientes pediatricos submetidos ao TCTH,
sendo esta forma nutricdo por sonda de alimentacdo a opg¢do preferencial, exceto em casos de
toxicidade grave no trato gastrointestinal (Yilmaz et al.; 2012).

As informacdes relatadas na pesquisa realizada, elucida, leva a compreensao que a NE

¢ a melhor alternativa para o paciente pediatrico em TCTH, apesar de pesquisas apontarem a
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NE como melhor alternativa de suporte nutricional, em minha experiencia profissional a NP ¢
a primeira escolha utilizada na instituigao.

A sexta pesquisa selecionada, Gut Microbiome Suffers from Hematopoietic Stem Cell
Transplantation in Childhood and Its Characteristics Are Positively Associated with Intra-
Hospital Physical Exercise (Mohammed et al., 2018) foi realizada no Departamento de
Hematologia Pediatrica e Oncologia - Unidade de Transplante de Medula Ossea (Faculdade de
Medicina da Universidade Comenius e Instituto Nacional de Doengas Infantis).

Observou-se uma associagdao entre a diversidade alfa de bactérias e variaveis de
treinamento durante o tratamento do TCTH. Teve como objetivo examinar a composicao da
microbiota fecal de criancas elegiveis com leucemia linfoblastica aguda (LLA) apdés o TCTH.
As alteragdes na microbiota intestinal foram associadas a inflamagao sistémica no dia +28.
Foram observadas uma associagao entre a diversidade bacteriana e o exercicio fisico durante o
tratamento do TCTH.

O programa de treinamento individual foi oferecido durante a internagdo dos pacientes
incluiu 25 a 45 minutos de exercicio fisico, duas vezes por semana, sob a supervisao de um
treinador esportivo certificado pela Faculdade de Educagdo Fisica e Esportes da Universidade
Comenius. A familiarizacdo entre os treinadores e os pacientes pedidtricos ocorreu 1 semana
antes do tratamento do TCTH. O treinamento fisico ocorreu na sala de transplante do hospital
(sala de transplante) sob cuidados especiais de higiene. A estrutura do programa de exercicios
foi desenvolvida para melhorar a resisténcia e reconstruir gradualmente a for¢a muscular.
Nossas descobertas fornecem suporte adicional para a importancia de investigar o microbioma
intestinal em crian¢as com cancer, foram encontradas uma associacdo entre exercicios fisicos
hospitalares realizados por criangas ¢ a estrutura da microbiota apés TCTH, na composi¢ao da
microbiota intestinal em crian¢as com leucemia linfoblastica. O autor destaca a necessidade de
mais pesquisas para confirmar se a intervengdo com exercicio fisico influencia os resultados
clinicos por meio de efeitos na microbiota intestinal (Mohammed ef al., 2018).

A fisioterapia na onco-hematologia surge como meio de preservar, manter e restaurar
a integridade funcional dos o6rgdos do paciente oncoldgico, prevenindo distirbios do
tratamento. Dada a extensdo das complicagdes pré e pos-transplante, ¢ essencial que recebam
atendimento estruturado e padronizado para detec¢do precoce e intervengao oportuna (Morais,
2020; Hickey et al., 2018).

A sétima pesquisa selecionada Enteral Nutrition in Pediatric Patients Undergoing
Hematopoietic SCT Promotes the Recovery of Gut Microbiome Homeostasis, o autor relata que

a NE ¢ recomendada como suporte nutricional de primeira linha para pacientes submetidos ao
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TCTH Alogénico, mas existem poucos resultados destacam que a NE ¢ um método viavel e
nutricionalmente adequado de suporte nutricional para criangas submetidas a alo-TCTH em
consonancia com o literatura atual. Futuros estudos funcionais sdo necessarios para melhor
abordar a hipotese de que a maior eubiose intestinal mantida com NE pode explicar a redugdo
observada na ICS estudos na literatura que comparem a NE com a NP na populacao pediatrica.
O autor recomenda a NE como suporte de primeira linha a NE deve ser implementada por uma
equipe multidisciplinar motivada e comprometida, composta por hematologistas pediatricos,
gastroenterologistas, enfermeiros e nutricionistas. Recomenda que futuros estudos funcionais
sdo necessarios para melhor abordar a hipotese de que a maior eubiose intestinal mantida com
NE pode explicar a redugdo observada na ICS.

Na experiencia profissional da autora, ha 16 anos como enfermeira de um centro de
transplante, vejo como primeira op¢ao a nutri¢do parenteral no periodo critico da mucosite, em
que todo o trato gastrointestinal se encontra debilitado, tendo esta via como primeira opgao.

Ja no artigo Token economy to improve adherence to activities of daily living (Evans et
al., 2022), oitavo dos dez selecionados, o autor discute a importancia da adesao do paciente as
Atividades de Vida Diaria (AVD), como o banho diario, a atividade fisica e a higiene oral, que
podem reduzir os riscos de infec¢des sanguineas, complicagdes orais e descondicionamento em
pacientes pediatricos submetidos ao TCTH. Muitos pacientes deixam de realizar as AVD
durante a internagdo O estudo foi realizado na Unidade de Transplante de Medula Ossea do
Centro Médico do Hospital Infantil de Cincinnati. A intervencdo iniciada na unidade de
Transplante de Medula Ossea (TMO) ficou conhecida como “BMT Bucks”. A intervengio foi
concebida para motivar os pacientes e envolver as familias e os funcionarios como membros de
uma equipa unificada, proporcionando um refor¢o positivo a autogestdo das AVD pelos
pacientes através de uma economia simbodlica. O descondicionamento da imobilidade
prolongada esta associado a rapidas redu¢des na massa muscular, na densidade mineral 6ssea e
no comprometimento de outros sistemas do corpo, que podem ser evidentes na primeira semana
de hospitalizag¢ao (Evans et al., 2022).

Salienta-se ainda, com base no artigo acima citado, que as infec¢des de corrente
sanguinea se configuram como as causas mais significativa de mortalidade em pacientes
pediatricos oncoldgicos/TCTH, perdendo apenas para recidivas, ja as complicacdes orais como
a mucosite afetam 80% dos pacientes e tem um impacto significativo na fungdo oral dos
mesmos impactando necessidades basicas ou atividades de vida diaria, tais quais: comer, beber,

falar, entre outras.
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Devido ao tratamento longo, intenso e debilitante em que em muitos momentos percebe-
se a exaustdo dos pacientes, uma desmotivagdo nos cuidados, incluindo atos simples, comuns
na pratica didria e que evitam complicagdes como a lavagem das maos apos eliminagdes, banho
diario com prote¢do do CVC, higiene oral regular, cuidados com os pés. O que salienta a
relevancia de estudos como o Token economy to improve adherence to activities of daily living
(Evans et al., 2022) cujos resultados iniciais mostraram que o fornecimento sistematico de
reforco positivo a pacientes pediatricos hospitalizados pode aumentar o envolvimento no
cuidado e melhorar os resultados clinicos.

Um dos maiores desafios para o profissional ¢ envolver o paciente pediatrico na pratica
de atividades diarias necessarias. Durante o TCTH, sdo essenciais os cuidados voltados para a
higiene, higiene oral, a lavagem das maos, os cuidados com o cateter venoso central e outros
cuidados inerentes ao tratamento (Evans et al., 2022).

A nona pesquisa intitulada Nutritional support practices and opinions toward
gastrostomy use in pediatric bone marrow transplant centers: A national survey (Uggla, 2018)
realizou uma investigacdo on-line em 12 centros TCTH, incluindo diversas opinides de
médicos, enfermeiros, nutricionistas com relacao ao uso de suporte nutricional com o objetivo
de identificar o quadro nacional de praticas de suporte nutricional em centros pediatricos de
TCTH com relagado a alimentagao por gastrostomia. O resultado dividiu opinides quanto ao seu
uso, vantagens percebidas, mas de acordo com possiveis complicacdes, que apesar dos riscos
os médicos preferiam usar mais as gastrostomias. O autor destaca que a colocagdo requer uma
consideragdo cuidadosa dos riscos, beneficios e preferéncias familiares.

O estudo contribuiu com reflexdes acerca do uso da gastrostomia por pacientes
pediatricos, visto que a utilizacao da gastrostomia foi até entdo pouco utilizada em usuarios do
Dentro de Transplante em que a autoria trabalha. S6 recentemente, na institui¢do, nos cuidados
auma crianga submetida ao TCTH- Haploidéntico, houve necessidade desta via de alimentagao,
pois o paciente com idade de quatro anos, apresentava Transtorno do Espectro Autista € no
decorrer da internacdao apresentou uma resisténcia a medicagcdo oral quanto a alimentagdo
ofertada durante a internacdo e ap0s alta, foi recomendada a NE, varias sondas foram repassadas
por ndo aderéncia a crianga, havendo necessidade da confeccdo de uma gastrostomia como
alternativa de suporte.

No caso acima relatado, o enfermeiro responsavel pelo monitoramento dos sinais e
sintomas apresentados pelo paciente e a evolucdo do tratamento, acompanhando em cada
detalhe desde uma febre, dor, como na evolucao da melhora dos sintomas, a aceitacao da dieta

e das medicagdes orais, registrando tanto as intercorréncias quanto melhoras, ressalta que a alta
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s6 ¢ recomendada quando se verifica melhoria no restabelecimento sistema imunoldgico com
a pega medular, condig¢des satisfatorias do paciente em relagdo a alimentagdo e a aceitacdo das
medicagdes orais que dardo continuidade ao tratamento apds a alta.

A décima pesquisa & Music therapy supported the health-related quality of life for
children undergoing haematopoietic stem cell transplants examinou os efeitos da
musicoterapia durante e apos o TCTH. Foi realizado um estudo piloto clinico randomizado com
29 pacientes, com idades entre 0 e 17 anos, submetidos ao TCTH em um hospital de referéncia
entre 2013 e 2017 no Hospital Universitario Karolinska em Huddinge, Estocolmo, Suécia. As
sessoes de musicoterapia ocorriam no quarto da crianga no hospital, e a crianca foi convidada
a cantar, tocar diversos instrumentos musicais € ouvir musicas com 0 musicoterapeuta. A
musicoterapia foi oferecida duas vezes por semana. A qualidade de vida relacionada a saude, a
dor e o humor foram avaliados na admissdo e na alta. O autor observou melhorias na qualidade
de vida relacionada a satde apds a musicoterapia, sugerindo que poderia ser uma intervengao
complementar durante e apds o0 TCTH (Amaral; Silva; Rodrigues, 2019).

A Terapia com musica surgiu no Egito 5.000 a.C, os elementos da musica (melodia,
harmonia, ritmo, timbre e forma) coexistiam ao lado da Medicina, os médicos-sacerdotes dessa
época consideravam a musica como a Medicina da alma e algumas vezes, incluiam terapias de
canto como parte de sua pratica. Na Enfermagem, investigacdes apontam que o uso da Musica
para este fim ocorreu durante a Primeira e Segunda Guerra Mundial com Florence Nightingale
com parcerias com musicos (Anjos, 2017).

Sobre a musicoterapia, acrescenta-se ainda que esta técnica € uma possibilidade eficaz
para agOes educativas para as criangas hospitalizadas que podem fazer uso de brincadeiras
enfatizando o aspecto do ludico para promover o aprendizado e desenvolvimento da crianga e
do adolescente

Como lacunas, enfatiza-se que poucos resultados detalham de maneira direta agdes
educativas voltadas ao publico pediatrico, verificou-se ainda a auséncia de estudos que
abordassem cuidados especificos do dia da infusdo das células progenitoras, pesquisas que
mencionassem atividades de educag@o em satide ou cuidados direcionados a fase de neutropenia
até a recuperagdo da fungdo medular.

O estudo contribui para evidenciar a escassez de pesquisas voltadas para a faixa etaria
estudada de pacientes oncologicos, diante de um tratamento longo e que os cuidados e as

orientagdes iniciam com internacao e a continuidade ap6s a alta hospitalar.
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5 CONCLUSAO

Esse estudo buscou revisar as produgoes relacionadas a educagdo em saide voltadas a
criangas submetidas TCTH na literatura cientifica internacional nos tltimos 10 anos, poucos
estudos foram encontrados abordando o paciente pediatrico na fase de hospitalizacdo, conforme
delineou-se na questao de pesquisa.

Os artigos selecionados na pesquisa em tela, indicam que os cuidados diretos a criangas
hospitalizadas para realizar o TCTH abrangem uma série de medidas essenciais em diferentes
momentos do transplante, incluindo agdes prévias, durante e apds o procedimento.

Dentre os cuidados relatados nos textos analisados, sublinha-se os voltados para o
controle das toxidades dos quimioterapicos, controle das infecgdes, a pega medular com
restabelecimento do sistema imunologico para que a crianga esteja apta a ter alta apds a pega
medular, com uma boa tolerancia a dieta e medicacdao oral, que possa da continuidade do
tratamento apods alta hospitalar

Dentro desse contexto, os artigos selecionados nos levam a importancia dos cuidados
voltados para controle das infeccdes e uso de protocolos institucionais, do autocuidado
relacionado as AVD que sdao importantes durante e depois do TCTH, praticas que evitam
infeccgoes e possiveis ICS. Os textos corroboram com relagdo a alimentagdo oral nesse periodo,
os principais cuidados com cateter e praticas como a musicoterapia que evidenciam a
possibilidade do uso deste tipo de técnica durante a internagdo para TCTH com pacientes
pediatricos.

Como lacunas, enfatiza-se que poucos resultados detalham de maneira direta agdes
educativas voltadas ao publico pediatrico, verificou-se ainda a auséncia de publicagdes que
abordassem cuidados especificos do dia da infusdo das células progenitoras, pesquisas que
mencionassem atividades de educagdo em satde ou cuidados direcionados a fase de neutropenia
até a recuperagdo da funcao medular.

O enfermeiro especializado em TCTH, tem papel importante no manejo dos cuidados
prestados, como apontam os estudos que reforcam a necessidade de uma educacgao continuada,
a criacdo de protocolos, bundles e treinamento com a equipe que estdo diretamente relacionados
a melhoria nas taxas de incidéncia de infecgdes e outros agravamentos. O enfermeiro ¢ o
principal educador, ele que instrui a equipe € aos pacientes pediatricos e seus responsaveis nesta
missdo de entender o processo da doenca e seus cuidados. E responsabilidade do enfermeiro,
esta a frente intervindo nos cuidados, na educagdo, preparando para cada fase do TCTH,

conhecendo as principais complicagdes de cada fase do tratamento e intervindo diariamente
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para melhorar os sintomas, implementando medidas de controle e conforto, sendo um desafio
o publico pediatrico por ter como agravante a idade e a dificuldade de entender uma rotina
estabelecida de cuidados e confinamento, as orientagdes na maioria das vezes sao direcionadas
para seus responsaveis, cabendo ao profissional criar meios e alternativas que facilitem a

compreensao das criancgas no contexto hospitalar.
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Produto 03. Artigo - Entre a técnica e o cuidado: refletindo sobre os fundamentos para a
construcio de uma cartilha de orientacio sobre o Transplante de Células-Tronco

Hematopoéticas para criangas

RESUMO

O artigo em tela, visa refletir sobre os fundamentos tedrico-metodologicos, éticos e assistenciais
que embasam a construgao de uma cartilha de orientagdo voltada para criangas entre 6 € 11 anos
em fase hospitalar do transplante de medula 6ssea. Apesar das experiéncias das profissionais
envolvidas, no processo de construgao da pesquisa e no desenvolvimento da cartilha conflitos
e preocupagdes emergiram, visto que a estratégia terapéutica segue pouco conhecida da
sociedade de modo geral e também ha particularidades cognitivas e socioemocionais da faixa
etdria com a qual se deseja alcancar com a cartilha. Evidenciamos desafios enfrentados para
comunicar aspectos sensiveis do tratamento, tais como os efeitos da quimioterapia, o uso de
cateteres, o risco de infecgdes e o isolamento, para que ndo causassem medo excessivo ou
sobrecarga emocional. Demandando um processo de agdo-reflexdo-agao sobre os referenciais
tedrico-conceituais, normativas e principios que embasaram a investiga¢do que gerou um
aprofundamento nos estudos sobre os modelos assistenciais, os principios da humanizagao e da
educagdao em saude que implicaram em edigdes no produto e geraram novos aprendizados e
articulagoes.

Crianga; Educagdo em Satde; Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas.

Between technique and care: reflecting on the fundamentals for developing a guidance
booklet on hematopoietic stem cell transplantation for children

ABSTRACT

This article aims to reflect on the theoretical, methodological, ethical, and care-related
foundations that underpin the development of a guidance booklet for children aged 6 to 11
undergoing bone marrow transplantation in hospital. Despite the experience of the professionals
involved, conflicts and concerns arose during the research process and the development of the
booklet, given that the therapeutic strategy remains little known to society in general and there
are also cognitive and socio-emotional particularities of the age group that the booklet aims to
reach. We highlight the challenges faced in communicating sensitive aspects of treatment, such
as the effects of chemotherapy, the use of catheters, the risk of infections, and isolation, so as
not to cause excessive fear or emotional overload. This required a process of action-reflection-
action on the theoretical-conceptual references, norms, and principles that underpinned the
research, which led to a deepening of studies on care models, the principles of humanization,
and health education, which resulted in changes to the product and generated new learning and
connections.

Child; Health Education; Hematopoietic Stem Cell Transplantation.

RESUMEN

El presente articulo tiene como objetivo reflexionar sobre los fundamentos teodrico-
metodologicos, éticos y asistenciales que sustentan la elaboracion de un folleto orientativo
dirigido a nifios de entre 6 y 11 afios en fase hospitalaria de trasplante de médula 6sea. A pesar
de la experiencia de los profesionales involucrados, durante el proceso de elaboracion de la
investigacion y el desarrollo del folleto surgieron conflictos y preocupaciones, ya que la
estrategia terapéutica sigue siendo poco conocida por la sociedad en general y también existen
particularidades cognitivas y socioemocionales del grupo de edad al que se desea llegar con el



56

folleto. Destacamos los retos a los que nos enfrentamos para comunicar aspectos delicados del
tratamiento, como los efectos de la quimioterapia, el uso de catéteres, el riesgo de infecciones
y el aislamiento, para que no causaran un miedo excesivo o una sobrecarga emocional. Esto
exigidé un proceso de accidon-reflexion-accion sobre los referentes tedrico-conceptuales,
normativos y principios que fundamentaron la investigacion, lo que gener6 una profundizacion
en los estudios sobre los modelos asistenciales, los principios de humanizacion y la educacion
en salud, lo que implic6 modificaciones en el producto y generd nuevos aprendizajes y
articulaciones.

Ninos; Educacion en salud; Trasplante de células madre hematopoyéticas.
INTRODUCAO

A internacao hospitalar para o Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH)
representa, para muitas criangas, um processo marcado por rupturas, incertezas e intensos
desafios fisicos e emocionais. A complexidade do procedimento exige cuidados rigorosos,
muitas vezes prolongados, em um ambiente que pode se tornar hostil & vivéncia infantil.

Diante desse cenario, emerge a necessidade de orientar estes pacientes durante este
periodo utilizando estratégias e instrumentos que ndo apenas informem, mas que também
ajudem a ressignificar a experiéncia hospitalar por meio do cuidado, da escuta e da ludicidade.

O artigo em tela, visa refletir sobre os fundamentos tedrico-metodoldgicos, éticos e
assistenciais que embasam a constru¢ao de uma cartilha educativa voltada para criangas entre
6 e 11 anos em fase hospitalar do transplante de medula 6ssea, considerando o cuidado
pediatrico, os modelos de assisténcia em satde, e os principios da humanizacao e da educagao
em saude.

A cartilha foi construida a partir das experiéncias vivenciadas por uma enfermeira
atuante no setor de TCTH de um hospital publico do estado do Rio de Janeiro ao longo de 16
anos de assisténcia a pacientes submetidos ao procedimento e especialmente criancas e
acompanhantes ao longo do processo de hospitalizagdo e sua orientadora, enfermeira com vasta
experiéncia no ensino e na assisténcia ao publico pediatrico.

Além disso, as autoras realizaram uma ampla revisdo narrativa a fim de contemplar o
detalhamento sobre o TCTH, os tipos e as etapas que compdem o0 processo, bem como as
complicacdes mais frequentes durante o tratamento, além de uma revisdo integrativa de
producdes relacionadas a educacao em satide voltadas a criangas submetidas ou que se submeter
ao TCTH na literatura cientifica nos ultimos 10 anos.

Mesmo diante dos métodos e técnicas empregadas e da experiéncia profissional das

enfermeiras autoras, a constru¢do da pesquisa e o desenvolvimento da cartilha ndo foram isentas
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de conflitos e preocupacdes diante do TCTH, a estratégia terapéutica empregada — que segue
pouco conhecida da sociedade de modo geral — e das questdes pertinentes a faixa etaria com a
qual se desejava alcangar com a cartilha, o que mobilizou reflexdes sobre qual o referencial

teorico-conceitual, normativas e principios nos embasam nesta desafiante investigagao.

Os Modelos Assistenciais e a Humanizag¢do no Cuidado Oncologico Pediatrico

A organizagdo do cuidado a saude da crianca vem se transformando ao longo do tempo,
acompanhando mudangas nas concepgdes de infancia, de doenga e de cuidado (Souza, 1996).
Essa trajetoria pode ser descrita a partir de quatro principais modelos assistenciais: o modelo
centrado na doenca, o modelo centrado na crianca, o0 modelo centrado na familia e, mais
recentemente, o0 modelo centrado na familia ¢ na comunidade. Cada um desses modelos
expressa uma forma distinta de compreender e atender as necessidades das criangas e de seus
contextos relacionais.

O modelo centrado na doenga foi o primeiro a se consolidar no campo da atencao
pediatrica. Baseado na racionalidade biomédica, priorizava o diagndstico e o tratamento das
enfermidades com foco exclusivo na dimensao bioldgica do adoecimento. Nesse paradigma, as
criangas hospitalizadas eram separadas de seus cuidadores e submetidas a um ambiente técnico,
sem atencdo a subjetividade ou ao bem-estar emocional. A participacdo da familia era
fortemente restringida a momentos pontuais, como admissao, alta ou instrucdes sobre o cuidado
domiciliar (Souza, 1996). Essa abordagem predominou até meados do século XX e ¢ marcada
por uma relacao verticalizada entre profissionais e usuarios, na qual a crianga ¢ vista como
objeto da intervencao técnica.

A partir da década de 1940, os efeitos negativos do isolamento hospitalar infantil
comegaram a ser sistematicamente denunciados por pesquisas pioneiras. Estudos de Spitz e
Robertson, conforme citado por Wong (1999) e Rodrigues et al. (2005), demonstraram que a
separacdo prolongada da figura materna comprometia o desenvolvimento psiquico e afetivo das
criangas. Esses achados motivaram a emergéncia do modelo centrado na crianca, que passou a
reconhecer o impacto emocional da hospitalizagao e a valorizar estratégias como o alojamento
conjunto, a presenca de irmaos, atividades ludicas, a preparagdo da crianga para o internamento
e o acolhimento das familias nos hospitais. Nesse modelo, a crianga passa a ser entendida como
sujeito ativo no processo de cuidado, com direito a escuta e a adaptagdo do ambiente as suas

necessidades.
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Na década de 1980, impulsionado por diretrizes da Associagdo Americana de
Enfermagem e por experiéncias no Canada e nos Estados Unidos, surgiu o modelo centrado na
familia. Esse novo paradigma entende que o cuidado a crianga ¢ indissociavel da consideracao
por sua rede afetiva e social. A familia, portanto, ¢ reconhecida como unidade de cuidado e nao
mais como mera visitante ou coadjuvante. No Brasil, esse modelo foi fortalecido com o
movimento de desospitalizagdo, que estimulou praticas de cuidado mais proximas do cotidiano
familiar e adaptadas as condi¢des sociais, econdmicas e culturais das familias brasileiras
(Nascimento; Rocha, 2002). A presenca ativa da familia passou a ser vista como promotora de
seguranca, vinculo e adesdo ao tratamento.

Mais recentemente, configura-se o modelo centrado na familia e na comunidade, que
surge como resposta a antecipacdo de altas hospitalares e a crescente prevaléncia de doengas
cronicas e condi¢cdes que exigem cuidados continuos em domicilio. Nesse modelo, o cuidado
extrapola os muros da institui¢do hospitalar e articula-se com servigos comunitarios, redes de
apoio e politicas publicas intersetoriais. A proposta visa integrar a¢des de saude, educacio e
assisténcia social, reconhecendo que a qualidade do cuidado depende ndo apenas do hospital,
mas de um ecossistema ampliado de prote¢do a infancia (Wong, 1999; Rodrigues et al., 2005).
No Brasil, sua implementagdo ainda enfrenta desafios relacionados a escassez de recursos, a
descontinuidade do cuidado e a auséncia de integracdo entre os servigos, embora sua relevancia
seja cada vez mais reconhecida, especialmente para criangas que utilizam tecnologias assistivas
ou que convivem com condi¢des de saude complexas.

A transicao entre esses modelos ndo se da de forma linear ou homogénea — muitas vezes,
coexistem praticas tradicionais e inovadoras no mesmo espago institucional — por
particularidades das areas do conhecimento, das experiéncias de formacao etc. Por isso, a
Politica Nacional de Humanizagdo (PNH) apresenta-se como instrumento fundamental para a
consolida¢dao de praticas de cuidado centradas nos sujeitos. Ao defender a valorizagdo do
vinculo, da escuta qualificada e da responsabilizacdo compartilhada, a PNH oferece diretrizes
para a superagdo do modelo biomédico e para a constru¢do de uma assisténcia ética, relacional
e dialogica — especialmente relevante no cuidado com criangas hospitalizadas.

A cartilha buscou apresentar aspectos informativos, porém com uso de uma linguagem
acessivel, recursos visuais e elementos ludicos que favorecam a adesdo ao tratamento e o

protagonismo da crianca.
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Cuidado em saude da crianga: integralidade, vinculo e educagdo em saude

O cuidado em satde da crianga requer uma abordagem ampliada e sensivel as
especificidades da infancia. No Sistema Unico de Saude (SUS), esse cuidado é orientado pelo
principio da integralidade, que propde a articulagdo entre agdes de promogdo, prevengao,
tratamento e reabilitacdo, considerando o sujeito em sua totalidade — corpo, mente, relagdes e
territorio (Silvino et al., 2020).

Para operacionalizar essa perspectiva, ¢ essencial compreender as diferentes tecnologias
em saude envolvidas no processo assistencial. Segundo Merhy (2002), essas tecnologias podem
ser classificadas em trés tipos: duras, leve-duras e leves. As tecnologias duras referem-se a
equipamentos, infraestrutura e procedimentos técnico-cientificos, como os que compdem o
aparato necessario ao TCTH. As leve-duras englobam os saberes clinicos e protocolos de
cuidado profissional. Ja as tecnologias leves dizem respeito as relagdes, a comunicacdo, ao
vinculo, ao acolhimento e a escuta consideradas componentes essenciais para um cuidado
humanizado e centrado na crianca.

Nesse contexto, a educacao em saude emerge como uma tecnologia leve estratégica.
Mais do que transmitir informagdes, trata-se de um processo de didlogo e construcao
compartilhada de sentidos sobre o adoecimento, o tratamento e os modos de enfrentamento da
hospitalizagdo. Em se tratando de criancas, a educacdo em saude deve ser adaptada a sua
linguagem, ao seu tempo e as suas formas de expressao, favorecendo o entendimento, reduzindo
medos e fortalecendo sua participagdo ativa no cuidado (Tiné et al., 2024).

Tiné et al. (2024) destacam que o uso de tecnologias leves no cuidado pediatrico envolve
praticas como a escuta qualificada, o reconhecimento da crianga como sujeito de direitos, a
valorizacdo de sua voz e a criagdo de vinculos que assegurem seguranga emocional durante o
tratamento. A cartilha de orientagdo para criancgas de 6 a 11 anos submetidas ao TCTH se insere
exatamente nesse campo: ¢ uma ferramenta educativa e afetiva que promove o acolhimento,
esclarece procedimentos e oferece suporte para a vivéncia hospitalar de forma mais leve e
compreensivel.

Além disso, podemos afirmar com base no autor acima, que o trabalho interprofissional
potencializa essa dimensdo educativa, psicologos, enfermeiros, pedagogos hospitalares,
terapeutas ocupacionais e assistentes sociais, por exemplo, podem atuar juntos na constru¢ao
de estratégias comunicacionais sensiveis, respeitosas e eficazes. Ao integrar diferentes saberes,
essas praticas tornam a educacao em saude um campo de cuidado ético e afetivo, fundamental

para a adesdo ao tratamento e para o bem-estar emocional da crianca.
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O acolhimento, nesse cenario, ndo ¢ apenas um gesto de recepgao fisica, se concretiza
na forma como a crianga ¢ informada, escutada e inserida nas decisdes sobre seu corpo e seu
tratamento. A cartilha, nesse sentido, ¢ uma expressao concreta do direito a informacao e a
comunicagdo em saude, contribuindo para reduzir desigualdades, fortalecer o vinculo entre
crianga e equipe e tornar o hospital um lugar menos hostil.

Assim, o cuidado a crianga em ambiente hospitalar ndo se esgota na técnica, exige
relacdes, didlogo e educacdo como ferramentas fundamentais. As tecnologias leves,
especialmente a educagdo em satde, sdo estratégias de humanizagdo que colocam a crianga no
centro do cuidado e reconhecem que cuidar também € ensinar, acolher e escutar.

A constru¢do de instrumentos de orientagdo para criangas, como a cartilha sobre o
TCTH, deve, portanto, articular essas tecnologias leves com estratégias de comunicagdo
acessiveis, ludicas e sensiveis ao universo infantil. Embora o objetivo da cartilha ndo seja
educativo em uma perspectiva pedagogica, mas sim informativa e orientadora, seu conteudo se
insere no campo da educacdo em saude. Esta é compreendida como um processo que visa
fortalecer a autonomia dos sujeitos e possibilitar o acesso a informagdes de qualidade para que
possam tomar decisdes conscientes sobre sua saude (Santos, 2020; Antunes, 2023).

A cartilha busca contribuir para o cuidado integral ao oferecer informagdes
compreensiveis sobre o tratamento, os procedimentos envolvidos, os cuidados necessarios
durante a hospitalizagdo e as formas de lidar com as possiveis reacdes fisicas e emocionais. O
uso de ilustragdes, espagos para colorir e escalas de sintomas adequadas a faixa etariade 6 a 11
anos tem o objetivo de facilitar a expressao das criangas e apoiar tanto a equipe de satide quanto

a familia no acompanhamento do processo terapéutico.

A Humanizag¢do do Cuidado na Oncologica Pediatrica com foco no TCTH

No contexto do TCTH em pacientes pediatricos, o cuidado prestado pela equipe de
saude, especialmente pela enfermagem, demanda sensibilidade, acolhimento e escuta ativa.
Conforme apontado por Pereira, Bertoldi e Roese (2015), trata-se de uma prética colaborativa,
na qual se constroem vinculos entre profissionais, criangas e familiares, promovendo o
compartilhamento de saberes e vivéncias. O enfermeiro, neste cendrio, ultrapassa os limites da
pratica técnica, assumindo um papel mediador entre ciéncia e subjetividade, sendo exigido tanto
em conhecimento cientifico quanto em empatia e respeito a singularidade da crianca.

A assisténcia humanizada nesse processo envolve multiplas dimensdes: fisicas,

emocionais, psicoldgicas, espirituais, sociais e culturais. E essencial que o cuidado considere
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ndo apenas os efeitos clinicos do tratamento, mas também os impactos emocionais da
hospitalizag¢do, do isolamento prolongado e do enfrentamento da doenga (Oliveira, 2022).
Criancas submetidas ao transplante convivem com o afastamento da familia e da escola,
sentimentos de medo e ansiedade e a interrupgao de experiéncias fundamentais a infancia, como
o brincar e o convivio social.

Diante disso, a enfermagem se destaca como categoria profissional que historicamente
ocupou espacos de escuta e acolhimento. Conforme Schmith (2011), sua atuagdo esta
intrinsecamente vinculada a percep¢ao de sentimentos e ao reconhecimento da subjetividade do
paciente, o que consolida sua relevancia nos debates e praticas de humanizacao. Essa postura
torna-se ainda mais necessaria no cendrio oncologico pediatrico, onde o cuidado exige a
articulagdo entre técnica e afeto, precisdo e presenga.

A PNH, instituida em 2003, surgiu justamente para enfrentar os desafios impostos a
integralidade do cuidado no Sistema Unico de Satide e propde um modelo de atengio centrado
no sujeito, incentivando o protagonismo dos usuarios e a corresponsabilizacdo das equipes
(BRASIL, 2013). No caso da oncologia pediatrica, isso se traduz no respeito as necessidades
da crianga e no fortalecimento da relagdo com seus cuidadores, garantindo um ambiente
acolhedor mesmo durante procedimentos complexos como o transplante de medula dssea.

Nesse sentido, os direitos assegurados pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente
ganham especial (Brasil, 1990), a legislacdo garante a estes sujeitos o direito ao
acompanhamento familiar durante a internacao, ao acesso a informagdo sobre seu tratamento,
a continuidade da educacdo em ambiente hospitalar, ao lazer e ao respeito a sua dignidade.
Essas garantias legais reafirmam que a humanizacdo ndo ¢ apenas um principio ético, mas
também um compromisso juridico e politico com a protecdo integral da infAncia em situagdes
de vulnerabilidade.

A criagdo do Programa Nacional de Apoio a Atencdo Oncoldgica e, mais recentemente,
da Politica Nacional de Atencao a Oncologia Pediatrica, Lei n° 14.308, Brasil (2022), reafirma
esse compromisso, buscando ampliar a sobrevida e a qualidade de vida das criangas e
adolescentes acometidos por doencas oncologicas. Ambas as iniciativas contribuem para a
estruturacdo de redes de cuidado que integrem diagnostico precoce, tratamento adequado,
assisténcia psicossocial e cuidados paliativos.

Portanto, humanizar o cuidado em oncologia pediatrica ¢ compreender que o tratamento
ultrapassa o combate a doenga: envolve restaurar sentidos, minimizar sofrimentos, manter
vinculos e garantir a crianga o direito de ser crianga, mesmo em meio a dureza do tratamento.

Esse cuidado exige profissionais qualificados e sensiveis, politicas publicas eficazes e
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ambientes hospitalares que respeitem e protejam as subjetividades infantis. Promover esse
cuidado €, em ultima instancia, reconhecer que cada crianga traz em si uma historia que merece

ser escutada, acolhida e respeitada.

Desafios comunicacionais e éticos na constru¢do da cartilha

Apesar do reconhecimento da importancia de materiais educativos para o publico
pediatrico, o processo de constru¢do da cartilha revelou tensdes que atravessam a pratica do
cuidado e a comunica¢ao em saude. Algumas das inquietagdes vivenciadas e refletidas no
interior do processo de pesquisa e escrita da cartilha, era sobre como passar a informagao sem
assustar, mas sem omitir os riscos. Essa tensdo se evidencia em perguntas como: “A medula
pegou... E se ndo pegar?”, ou ainda: “Nao pode dizer que ndo vai doer.”

Essas falas, expressam dilemas éticos e afetivos recorrentes entre as(os) profissionais
envolvidos na construgdo e avaliacdo do estudo e do produto. De um lado, ha a necessidade de
garantir o direito a informagao, previsto inclusive pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente.
De outro, existe a preocupacdo com os efeitos emocionais que determinadas informacgdes
podem causar, especialmente quando se trata de criangas em situacdo de vulnerabilidade.

Outro ponto critico refere-se a linguagem utilizada em materiais institucionais e
protocolos médicos, que muitas vezes apresentam alta densidade técnica. Ainda que essenciais
para o planejamento clinico, esses documentos ndo dialogam com o universo simbolico da
infancia, o que dificulta a apropriagdo dos conteudos pelas criangas e familias. A proposta da
cartilha, nesse sentido, emerge como um exercicio de “traducdo” das informagdes técnicas para
uma linguagem acessivel, acolhedora e ludica, que reconheca a crianca como sujeito de direitos
e protagonista de seu processo de cuidado.

Também foram relatadas dificuldades vinculadas ao cotidiano hospitalar, como a
ociosidade imposta pelo isolamento, o sofrimento emocional dos cuidadores e a escuta das
criangas em luto simbdlico, diante da perda de rotinas, habitos e até de partes do proprio corpo,
como os cabelos. A cartilha, ao buscar oferecer orientagdo sem negligenciar essas vivéncias,
inscreve-se como uma tentativa de construir um canal de comunicagdo entre equipe, crianga €
familia, mediado pelo afeto e pelo compromisso ético.

Esses desafios comunicacionais ndo sao meramente operacionais: eles refletem disputas
simbolicas, éticas e afetivas em torno de quem informa, como se informa e para quem se

informa. Reconhecer essas tensdes constituiu parte essencial do processo de elaboracao da
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cartilha, que ndo busca apenas instruir, mas criar espago para o vinculo, o cuidado

compartilhado e o acolhimento das experiéncias subjetivas da crianga hospitalizada.

CONSIDERACOES FINAIS

A elaboracao da cartilha esta alicercada nos modelos assistenciais centrados na crianca
e na familia, incorporando a perspectiva de que o cuidado precisa ir além do controle clinico da
doenca. Implica, também, oferecer meios de participagdo ativa da crianga, respeitando sua
subjetividade, seus tempos e seus modos de compreender o mundo ao redor. A cartilha ndo
substitui a relagdo direta entre equipe e paciente, mas atua como um dispositivo complementar,
ampliando a autonomia e o envolvimento da crianga em seu processo de cuidado.

Assim, o cuidado em saude da crianca ¢ ampliado para além da dimensdo técnica,
integrando o vinculo afetivo, a escuta e o respeito as singularidades, alinhando-se aos principios
da PNH e aos modelos centrados na crianga e na familia. A cartilha ¢ concebida, portanto, como
um instrumento que potencializa a comunicacdo, promove a seguranca e valoriza a participagao
ativa da crianca no enfrentamento de sua condicao de saude.

Mais do que um instrumento de transmissao de informacdes, a cartilha pretende ser uma
ferramenta de traducdo entre o saber técnico e o universo da crianga. Um dos principais desafios
enfrentados durante sua concepcao foi o de comunicar aspectos sensiveis do tratamento — como
os efeitos da quimioterapia, o uso de cateteres, o risco de infec¢des e o isolamento — sem causar
medo excessivo ou sobrecarga emocional. Surgiram reflexdes €ticas importantes: como
informar sem negligenciar, como acolher sem omitir, como preparar sem assustar?

A proposta final da cartilha considera essas tensdes e se organiza como um material com
livre acesso, possivel de ser impresso e utilizado por equipes de saude, escolas hospitalares,
familiares e criancas. Seu conteudo cobre desde o primeiro dia de internacdo, com a colocagao
do cateter venoso central, até os cuidados especificos com o cateter Hickman-Broviac, a fase
de condicionamento, o dia da infusdo (DO0) e os dias subsequentes (D+), detalhando também as
reacoes esperadas, os cuidados paliativos quando necessarios, € orientagcdes sobre autocuidado,
dor, mucosite, balan¢o hidrico, entre outros temas.

Além disso, a cartilha adota recursos como espacos para colorir, escalas visuais de
sintomas, mapeamento da dor, personagens ilustrados e um passo a passo da rotina hospitalar
em formato de histdria. Cada recurso foi pensado para estimular o reconhecimento da crianca
como sujeito de direitos e de saberes, valorizando sua participacao ativa e respeitando sua

singularidade.
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Com isso, espera-se que a cartilha possa ndo apenas reforgar as orientagdes da equipe
de satde, mas também contribuir para a criagdo de um ambiente mais acolhedor, compreensivel
¢ humanizado para as criangas em tratamento, favorecendo vinculos, confianga e cuidado

partilhado.
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Produto 04. Producgdo técnica e tecnologica: Cartilha “Uma aventura pela vida! Como me

cuidar?”

Objetivo: Orientar sobre a fase hospitalar do Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas
para criangas com idade de 6 a 11 anos. Tipologia/ Estratificacio da producao técnica: Com
base no documento Consideracgdes sobre Classificacao de Producao Técnica e Tecnoldgica para
a area de Enfermagem da Coordenag¢do de Aperfeigoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES, 2025), a intervencao esté inserida na Tipologia 1, Eixo 2 — Material Didatico, com o
produto classificado como “outros materiais didaticos” para utilizagao em educagdo em saude,
em formato de cartilha. Método: A elaboracao da cartilha foi fundamentada por uma revisao
narrativa da literatura, conforme Rother (2007) e Ferrari (2015), voltada a sistematizacdo dos
principais conceitos relacionados ao TCTH, suas etapas e complicagdes frequentes, e por uma
revisdo integrativa sobre praticas de educa¢ao em saude com criancgas em contexto de TCTH,
seguindo os procedimentos metodoldgicos descritos por Mendes, Pereira e Galvao (2008) e
Souza, Silva e de Carvalho (2010). Além disso, incorporaram-se reflexdes teorico-
metodologicas e assistenciais centradas na crianga, com énfase na Politica Nacional de
Humanizacdo, nos modelos assistenciais pautados na integralidade do cuidado e no
protagonismo infantil. Resultados: Espera-se que a cartilha funcione como um instrumento de
orientagdo e acolhimento, contribuindo para a elucidac@o das principais etapas do tratamento e
dos cuidados exigidos durante a internagdo oportunizando acesso a informag¢ao qualificada. O
material apresenta contetidos organizados de maneira compativel com a faixa etaria de 6 a 11
anos, incluindo linguagem acessivel, recursos visuais, espacos interativos e elementos ludicos,
promovendo a compreensao da crianga sobre o processo que vivencia. A cartilha aborda temas
como a rotina hospitalar, o cuidado com o cateter, os procedimentos de infusdo e os sinais de
alerta que devem ser comunicados a equipe. Podendo reduzir a ansiedade, favorecer a adesao
ao tratamento e fortalecer a comunicagdo entre crianca, familia e equipe multiprofissional.
Conclusao, aplicabilidade e impacto: A cartilha foi construida com sensibilidade ética e
técnica, respeitando os limites cognitivos e emocionais da crianca. A linguagem, as ilustragdes
e as atividades propostas foram pensadas para promover o protagonismo infantil, acolher
davidas frequentes e estimular a cooperacao nos cuidados diarios. O material pode ser utilizado
como apoio a pratica assistencial de enfermeiros(as) e outros profissionais da satde que atuam
com o publico oncolégico pediatrico, com aplicabilidade imediata em contextos de

hospitalizagdo para TCTH. A cartilha possui potencial para ser adotada como instrumento
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complementar de educagdo em saiude e humanizagao do cuidado, podendo também ser validada

e adaptada para distintas institui¢cdes e contextos de internagao pediatrica.

O produto podera ser difundido de modo digital de livre acesso e com licenga para
impressao. O conteudo da cartilha engloba as seguintes informagoes: O que é um transplante
de células-tronco hematopoéticas?; Primeiros passos do tratamento em que se fala do dia
da internacdo e a colocagdo do cateter venoso central; cuidados que a_crianca precisa ter e
cuidados que seu acompanhante precisa ter; fases deste desafio em que se aborda o que sera
realizado nas fases (condicionamento, infusdo e recuperagdo); agenda com espaco diario para
que a crianca registre como esta se sentindo (usando desenho, escrevendo ou utilizando os
adesivos da cartilha), também ha para cada dia um quadro para acompanhamento de peso,
circunferéncia abdominal e escala analdgica para marcacdo de importantes sinais € sintomas
(enjoo, cansago, dor, sono e apetite), constando também materiais de apoio que podem auxiliar
na comunicagao entre o paciente pediatrico e a equipe de satde e diversas paginas de adesivos
com situacdes, sintomas, expressdes € cenas comumente vivenciadas ao longo da etapa

hospitalar do TCTH.
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apresentacdo

Oi, seja bem-vindo!

Hoje vocé esta chegando em um Centro de
Transplante de Medula, nao se assuste!

Neste lugar iremos cuidar para que vocé tenha um
bom tratamento da sua saude.

Vocé precisara ficar aqui por um tempo para tratar as
células do seu sangue e deixar vocé ainda mais forte!
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Além das pessoas que trabalham aqui, vocé estara
sempre na companhia do seu responsavel, mae,
avo, pai, tio, alguém que sua familia escolheu para
estar contigo neste momento.



O que € um transplante
%:% de “celulas-tronco
hemafopoeficas?

Esse nome grandao foi dado para explicar algo muito
legal e que foi resultado de muito estudo.

Quer dizer que vocé vai receber células novas de
defesa para ter mais sadde.

Dependendo do seu caso, estas células podem ser
suas ou doadas para vocé pelo seu pai, sua mae, uma
de suas irmas ou irmaos ou ainda serem um presente
de uma das pessoas que fazem parte de uma rede do
bem para ajudar quem precisa deste tratamento.

\\l//'
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Primeiros passos do
tratamento

“ Logo no primeiro dia, precisamos
-« ¥ colocar um cateter, que parece
3 ' uma mangueirinha, por onde
4 vamos colocar os remedios e as
A novas células saudaveis.

Figue tranquilo(a)! As pessoas
gue acompanharao VOCé ja sao
muito boas nisso, sabem muito
porque estudaram e trabalham
nisso ha um tempao!

Isso é importante também porque agora vocé nao vai
precisar fazer outros furinhos, mas vocé precisa ter
cuidado e nao puxar esta mangueirinha! E também ficar
qguietinho na hora de fazer o curativo, combinado?

6



Cvidados que
vo(Ce precisa ter

Nestes dias que ficara aqui vocé deve sequir
estes passos:

ter contato apenas com seus
familiares e profissionais de saude

permanecer no quarto

usar mascara se solicitado e quando
sair do quarto para realizar exames

avise a uma das pessoas que esta
cuidando de vocé caso sinta dor,
enjoo ou algum outro problema 7




Cvidados que
vo(Ce precisa ter

m guando for tomar banho, proteger
v ) | i

= 0 curativo para nao molhar, para
! . - .
jﬁ evitar que o curativo figue imido

secar bem os pés apds o banho, para
ndo dar fungos entre os dedinhos;

escovar os dentes apos as refeicoes
e usar enxaguante bucal

lavar as maos quando fizer xixi ou
= cocO e antes das refeicoes



Cvidados que sév
acomPanham‘e
precisa ter

,“ comunigue a equipe de saude

> < ~ .
‘p Caso vVOoCe esteja com algum
‘ sintoma gripal

- . fazer teste de Covid-19 antes de
a se dirigir ao hospital

ceceeeee , , .
m ficar atento ao horario de trocar

Lt de acompanhante




Cvidados que sev

% acompanhante
precisa ter

informar quando precisar sair para
refeicOoes ou outra necessidade

ficar atento ao que os profissionais
de saude informarem

usar mascara durante o periodo
de acompanhamento;

10



cvidados que sev
acomPanham‘e
precisa ter

lavar as maos antes e apds auxiliar
a crianca nos cuidados diarios;

permanecer no setor em que a
crianca se encontra e a disposicao
dos profissionais de saude;

manter o quarto organizado e 0sS
brinquedos sempre limpinhos;

11



%{% fases deste desafio

o tratamento vai comecar com a
guimioterapia, os remédios que VvOCé vai
tomar irdo destruir as células que estao
funcionando mal;

pode ser necessario também passar por
radioterapia, uma maqguina que também
pode ajudar a eliminar as células que
devem sair do seu corpo para as novas
chegarem;

a partir de agora precisaremos todos 0s
dias medir sua barriguinha, pesar vocé e
contabilizar o quanto de liquido vocé
bebeu e quanto saird de xixi. Ah, também
precisaremos ver como esta seu coco.

12



% fases deste desafio

Tudo estd sendo preparado para vocé receber as novas células!

Neste momento vocé ficara conectado a
um aparelhinho que vai nos ajudar a saber
informacdes importantes como esta sua
salde, por exemplo: temperatura,
pressao, respiracao...

As células novas vao chegar até vocé pela
mangueirinha que colocamos no primeiro
dia.

13



% fases deste desafio

Neste momento precisaremos ter ainda mais cuidado de ficar
limpinho, com os dentes escovados, banho tomado, maos
sempre limpas e descansar bastante!

As células novinhas que vocé recebeu vao GQO@
comecar a aqgir para voceé ficar mais forte! @

Agora vamos aguardar de 15 a 30 dias
para ver COmo sera a recuperagao e como
vocé ira se sentir...

14



% fases deste desafio

0s remédios que vocé tomou para combater
as células que estavam doentes podem causar
alguns sintomas como dor na garganta, na
boca, dentro da barriga e pode ser que tenha

cocO mole! &

talvez seu cabelo caia, mas ndao se preocupe
ele vai nascer de novo! /.

15



% fases deste desafio

nos préximos dias seu corpo estara se
recuperando do transplante, pode ser que
ainda tenha enjoo e nao tenha muita vontade
de comer, mas é muito importante que vocé
possa se alimentar bem, no Hospital tem
profissionais que vao cuidar para que sua
alimentacao seja gostosa e saudavel

avise a pessoa que cuida da parte da P “
alimentacdo o que vocé mais gosta de comer
entre as op¢Oes que tem no hospital



%{% fases deste desafio

ah, nao esqueca de tomar direitinho os
comprimidos que a equipe de salde
levara até vocé

pra vocé nao ficar fraquinho, caso nao
consiga se alimentar bem e tomar seus
remédios corretamente pode  ser
necessario colocar um canudinho que
entra pelo nariz para levar os alimentos e
principalmente os remédios para dentro
de vocé enquanto vocé precisar

17



vmMa aventura
peld vidal

NAS PROXIMAS PAGINAS TEMOS UMA AGENDA PARA
VOCE REGISTRAR CADA DIA DO TRATAMENTO.

Vé sO que legal e ainda terdo adesivos para vocé
identificar seus momentos diarios!

e
2

d
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Agora nossa cartilha vai ter um espaco diario para vocé registrar com desenhos,
palavras [e 0 que mais quiser!] como esta sendo e também tem um espaco para
anotarmos outras informag¢des importantes de seu tratamento.

PRIMEIRA FASE

< anterior 5 .~ anterior 5 . nteri
SO 9 06\3 3/, o° a or 5

<aanterior 5 ‘a anter; qa anterig,. , xeriora

\a 3 rs ae Ory . [\ rs . o nf,
K S Ny o 9/, &0 3, 3 Uss
2
&

Iy,
%,

. (% X0
o N s & >
() ) >

& © S NN

D-7 D-6 D-5 D-4

A primeira fase tem sete dias, contamos de D-7 A D-1, porque é antes das células
novas chegarem!

SEGUNDA FASE

6\ada inqu[;o

A segunda fase tem um dia, chamado de D O, porgue é o dia em que ocorre a infusao
das novas células!

TERCEIRA FASE

ia apds 3 - diaapds g , diaapods g ; apé. apés apés
é\‘od P Safo,c &0 ‘9//7,« O S e d\a p 56/,, Oé\a p a,,}f d\a P a/,v, <©
& < &S

$ y “ “ o & “s,
D+1 D+2 D+3 @

A terceira fase dura de 15 a 30 dias, contamos a partir do dia da infusao e comeca com
o D+1.

&8 apés a,,7




od\a anter/oré .

PRIMEIRA FASE

%

&,
2 N
& %

D-7  DATA /) /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

20



PRIMEIRA FASE

"%,  DATA
PESO
C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite

21



od\a anter/oré .

PRIMEIRA FASE

%

&,
2 N
& %

D-6  DATA /) /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

22



PRIMEIRA FASE

", DATA
PESO
D-6 C. ABDOMINAL

B a[\‘el A
i\a I()['5
((\:

%)

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite

23



.4 anterior s
\a d ra -
Oe> e//bo

PRIMEIRA FASE

O
& %

D-5 DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?

Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

24



PRIMEIRA FASE

PESO

C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite

25



PRIMEIRA FASE

<4 anterior s
ged org n
X0 7
< %
N »
[eN

D-4 DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?

Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

26



PRIMEIRA FASE

© " DATA
& 0&0,\
&

.4 PESO
C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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PRIMEIRA FASE

DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

28



PRIMEIRA FASE

DATA

PESO
C. ABDOMINAL

\a anterio, N
«© ¢ 9/

/7,?/\

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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PRIMEIRA FASE

D-2 DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

30
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PRIMEIRA FASE

DATA

PESO

C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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PRIMEIRA FASE

DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

32



SEGUNDA FASE

ae da infuseb

DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

Es



KRR infuséo

SEGUNDA FASE

DATA

PESO

C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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TERCEIRA FASE

\aapos g .
é\(od\ DSG/O

f
R %
N o

D+1 DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:
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TERCEIRA FASE

DATA

PESO
C. ABDOMINAL

_odiaapds 3 .
& Vg,

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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TERCEIRA FASE

a0 d\a apos e‘/})
S %
S O
(=) (o]

D+2 DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

Sl



TERCEIRA FASE

K (/“og DATA
54p  PESO
C. ABDOMINAL

Q
2

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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TERCEIRA FASE

D+3 DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:
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TERCEIRA FASE

DATA

PESO
C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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TERCEIRA FASE

g\aapos g,
&0 e

D+4 DATA / /

&Y

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:
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TERCEIRA FASE

“ DATA

D+a  PESO
C. ABDOMINAL

X0

%,

&Y

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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TERCEIRA FASE

8]
&

&\a apos g ing
Ys o

DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:
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TERCEIRA FASE

DATA

PESO

C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite

AL



TERCEIRA FASE

312 apos § /ﬁf(/
s,

D+6 DATA / /

o

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:
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TERCEIRA FASE

DATA

PESO
C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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TERCEIRA FASE

DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:
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TERCEIRA FASE

DATA

PESO
C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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TERCEIRA FASE

DATA / /

Como vocé se sentindo hoje?
Faca um desenho, escreva ou utilize os adesivos da
cartilha para regqistrar este dia:

49



TERCEIRA FASE
/ DATA

PESO
C. ABDOMINAL

marque no quadro abaixo como vocé se sentindo hoje:

mais ou menos
enjoado(a)

mais ou menos
cansado(a)

mais ou menos
com dor

dormi
mais ou menos

mais ou menos
com apetite
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Esse ainda nao é o final dessa historia.

Pode ser que a sua nova medula tenha pego, talvez nao...

Se este transplante nao tiver dado certo nao figue triste,
outros tratamentos e outra tentativa podem ser feitos.

A equipe de profissionais de saude e sua familia
continuard cuidando de vocé. Vamos continuar firmes
nessa aventura?

i e
N N
A 4

. =

A histérid
Continua...
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Materiais de apoio

Esta sentindo dores?

Mostre em que parte do corpo, por favor.
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Materiais de apoio

Vocé esta sentindo dor?

Caso esteja, em qual parte do seu corpo?
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Materiais de apoio

Vocé estd sentindo dor?

Caso esteja, em qual parte do seu corpo?

‘:_:\
Sagat®
8§
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Materiais de apoio

Vocé esta sentindo dor?

Caso esteja, poderia desenhar em qual parte
do seu corpo vocé sente dores?
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Materiais de apoio

Para que a gente possa entender
melhor como voce sé sentindo

vamos usar estas carinhas

——

o 0 o 0 o0 o 0
—/ —/ — <N

v v v v v

muito bem bem médio ruim multo ruim
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Adesivos




Adesivos







IVOS

Ades




Adesivos




IvOS

Ades
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Motivada pelas observacdes recorrentes da autora, que trabalha como enfermeira
assistente em um centro de TCTH desde 2009, durante as admissdes hospitalares de criangas
submetidas ao TCTH em que se constatava que os pacientes — em especial as criangas — apesar
das orientacdes prévias em nivel ambulatorial, chegavam a internagdo com duvidas, receios e
ansiedade, que surgiu a inquietacdo que motivou este estudo. Frequentemente, as informagdes
sdo direcionadas apenas aos responsaveis, cabendo a equipe de saude o desafio de elucidar para
a propria crianga o que ird acontecer.

Diante desse cenario, identificou-se a necessidade de um instrumento que, respeitando
o processo de desenvolvimento infantil, apoiasse a compreensdo da crianga sobre seu
tratamento e favorecesse sua adesdo aos cuidados hospitalares deste modo realizou-se essa
pesquisa a partir dos objetivos retomados abaixo.

No que se refere ao objetivo de levantar e sistematizar os principais conceitos
relacionados ao TCTH, com o propodsito de subsidiar a elaboragdao de um instrumento de
orientagdo direcionado ao publico infantil, respaldado cientificamente, realizou-se uma revisao
narrativa, com base em Rother (2007) e Ferrari (2015), a fim de contemplar os principais
conceitos relacionados a pesquisa. Essa etapa permitiu detalhar aspectos essenciais do TCTH,
como suas modalidades (alogé€nico, autdlogo e aparentado), as fases do tratamento (pré-
ambulatorial, hospitalar e pods-transplante), bem como as complicagdes clinicas mais
recorrentes, como a mucosite, a Doenca do Enxerto contra o Hospedeiro (DECH), as infec¢des
e os impactos psicossociais. Com base nessa analise tedrica, foi redigido o artigo Orientacio
e principais cuidados as criancas submetidas ao Transplante de Células-Tronco
Hematopoéticas, que sistematiza o processo clinico de forma acessivel para subsidiar a
construgdo de materiais educativos voltados ao publico infantil.

Quanto ao objetivo de revisar as produgdes relacionadas a educacio em satde voltadas
a criangas submetidas ou que irdo realizar o TCTH na literatura cientifica nos tltimos 10 anos,
procedeu-se a uma revisao integrativa, embasada nos procedimentos orientados por Mendes,
Pereira e Galvao (2008) e Souza, Silva e de Carvalho (2010). Foram utilizados os descritores e
operadores booleanos health education AND hematopoietic stem cell transplantation AND
child e os dados foram coletados na Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e no Portal de
Periddicos da CAPES. Essa etapa permitiu identificar as lacunas existentes na producdo
cientifica no que tange a escassez de materiais educativos voltados diretamente as criangas,

revelando que a maioria das agdes de orientacao ¢ direcionada apenas aos responsaveis. Como
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resultado, elaborou-se o artigo Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas com
criancas: uma revisdo integrativa da literatura, que apresenta as principais abordagens
utilizadas na educagdo em saude para esse publico e discute a relevancia de instrumentos que
considerem a linguagem e os processos de compreensao da infancia.

No tocante ao objetivo de refletir sobre os fundamentos teoérico-metodologicos, éticos e
assistenciais que embasam a construcao da cartilha, considerando o cuidado infantil, os modelos
de assisténcia em saude, e os principios da humanizacdo e da educagdo em saude, realizou-se
um estudo reflexivo com base em referenciais da area da enfermagem, da bioética e da
educagdo. A analise baseou-se na escuta qualificada das necessidades da crianca hospitalizada
e na observagdo clinica durante o processo de internagdo para TCTH, refletindo sobre a
articulacdo entre técnica e sensibilidade, ciéncia e escuta, cuidado e autonomia. A partir dessa
etapa foi redigido o artigo Entre a técnica e o cuidado: refletindo sobre os fundamentos
para a construcio de uma cartilha de orientacio sobre o Transplante de Células-Tronco
Hematopoéticas para criancas, que apresenta as bases tedricas e éticas que fundamentam a
proposta do instrumento educativo e contribui para o debate sobre a humanizagao do cuidado
em contextos pedidtricos complexos.

Com base nas etapas realizadas acima, elaborou-se a producdo técnica e tecnoldgica em
formato de cartilha com o titulo “Uma aventura pela vida! Como me cuidar?”, que consiste
em um material didatico/instrucional em formato de cartilha voltado para criangas de 6 a 11
anos de idade sobre a fase de internacao hospitalar para realizagao do TCTH. A cartilha buscou
expor de forma clara, acessivel e ludica as etapas do transplante, os principais cuidados durante
a hospitalizacdo, os procedimentos como infusdo de células-tronco e os sinais e sintomas a
serem observados, bem como orientagdes sobre o cateter venoso central e o cotidiano no
hospital. A estrutura do material foi pensada a partir dos principios dos modelos de cuidado
centrado na crian¢a, na familia e na comunidade, visando a reducao da ansiedade, ao
fortalecimento do vinculo com a equipe de saude e & promoc¢ao da participagdo ativa da crianca
no seu tratamento.

Dentre os aprendizados obtidos ao longo do desenvolvimento deste estudo, destaca-se
o reconhecimento da importancia de instrumentos educativos construidos com base em
evidéncias cientificas, mas também sensiveis as realidades emocionais, cognitivas e sociais das
criangas em contexto hospitalar. Foi possivel compreender que a humaniza¢do do cuidado em
TCTH pediatrico exige uma escuta ativa, uma linguagem acessivel e uma pratica

interdisciplinar. Além disso, o processo revelou a poténcia da articulagdo entre pesquisa
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cientifica, pratica clinica e produ¢do de materiais educativos como estratégias fundamentais
para o aprimoramento da qualidade da ateng@o oncologica pediatrica.

Como lacuna, evidenciou-se a escassez de produgdes que dialoguem diretamente com
as criancgas em fase hospitalar, sobretudo no contexto do TCTH, e a auséncia de materiais que
considerem a linguagem lidica como recurso de empoderamento e protagonismo infantil
durante o tratamento. Apesar dos avangos nos protocolos clinicos, ainda sdo poucas as agoes
sistematizadas de educacdo em satde que valorizam o olhar e a escuta da crianga.

Essas consideracdes finais confirmam a relevancia da proposta apresentada neste
trabalho e apontam a necessidade de continuidade de acdes que contribuam para o
fortalecimento de uma cultura do cuidado mais sensivel, participativa e educativa no contexto

dos transplantes pediatricos.
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5. PERSPECTIVAS FUTURAS

Embora esta pesquisa tenha alcangado resultados significativos em relacdo aos
objetivos propostos e a produgdo de quatro produtos, algumas etapas originalmente previstas
nao puderam ser realizadas dentro do cronograma inicialmente estabelecido. A principal razao
para tal foi a demora no processo de avaliagdo ética e na aprovagao final do protocolo de
pesquisa pelas instituigdes envolvidas, o que comprometeu a execucao de fases que
dependiam do acesso a dados institucionais e a interacdo direta com participantes.

Dentre essas etapas, destaca-se a andlise documental da institui¢do co-participante,
que previa o acesso aos prontuarios de criancas de zero a 12 anos submetidas ao TCTH desde
2013 e que tinha como finalidade levantar informagdes sobre as complicagdes mais frequentes
registradas durante o periodo de hospitalizagdao, bem como identificar, a partir das anotagdes
da equipe multiprofissional, lacunas no processo de cuidado e pontos criticos no entendimento
das criangas e de seus familiares sobre o tratamento. Essas informacdes permitiriam uma
triangulagdo importante com os dados tedricos e observacionais ja produzidos, fortalecendo
a base empirica da cartilha.

Ainda que ndo tenha sido possivel realizar essa etapa até o momento, permanece o
compromisso de desenvolvé-la futuramente, tdo logo as autorizagdes éticas e institucionais
estejam formalmente concluidas. A metodologia prevista para a analise dos documentos ¢ a
analise de conteudo, conforme proposta por Bardin (2011), estruturada em trés etapas: pré-
analise, exploracao do material e tratamento dos resultados, com inferéncia e interpretagao
dos dados. Ressalta-se que todas as informacdes serdo tratadas de forma a preservar o
anonimato dos sujeitos e a confidencialidade dos prontuarios analisados, em estrita
conformidade com os preceitos éticos da pesquisa em saude.

Outro desdobramento previsto refere-se a validagao da cartilha elaborada, etapa ainda
pendente e que sera conduzida em momento oportuno, apds a devida tramitagdo ética. Essa
validagdo seguird os critérios estabelecidos por Alexandre e Coluci (2011), com base no
modelo Diagnostic Content Validation, proposto por Fehring (1994). Para isso, serdo
convidados no minimo vinte juizes especialistas — entre enfermeiros(as), médicos(as),
psicologos(as) e nutricionistas — que atuem na area de TCTH e/ou em contextos de atenc¢do a
saude de criangas ¢ adolescentes. Os critérios de inclusdo considerardo a experiéncia
profissional comprovada nessas areas, € 0 ndo envio do formuldrio preenchido em até 30 dias
apods o convite sera considerado como critério de exclusio.

A avaliagdo do conteudo da cartilha serd organizada em quatro dominios principais:

conteudo, linguagem, apresentacdo e relevancia, conforme diretrizes de Trindade et al.
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(2018). Os dados coletados dos instrumentos de validagdo serdo organizados em uma planilha
eletronica do Microsoft Excel, armazenados em nuvem (Google Drive), ¢ submetidos a
analise quantitativa por meio do Indice de Validagdo de Contetido (IVC), permitindo verificar
a adequacao da cartilha segundo os critérios estabelecidos.

Além da validacao por especialistas, propde-se como possibilidade futura a realizagao
de uma implantagdo piloto da cartilha em ambiente hospitalar, desde que haja aceite formal
por parte da instituicdo e do setor responsavel. Nessa etapa, tanto as criangas quanto seus
familiares poderdo ser convidados a avaliar o material educativo, de modo a verificar sua
compreensao, usabilidade e impacto na adesdao ao tratamento. Essa etapa sera essencial para
testar a eficdcia comunicacional do instrumento e realizar eventuais ajustes antes de sua
implementagdo mais ampla.

Dessa forma, as perspectivas futuras da pesquisa concentram-se na finalizacdo das
etapas pendentes que dependem de avaliacdo ética e institucional, na validagdo cientifica e
pratica do material produzido e na ampliacdo das estratégias de educacdo em satide voltadas
ao publico pediatrico em contextos de alta complexidade. Reforca-se a necessidade de
continuidade deste estudo como forma de consolidar a cartilha como instrumento efetivo de
apoio ao cuidado, respeitando os principios da humanizacao, da integralidade e da

participagao ativa das criancas no processo terapéutico.
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