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Resumo

ObjetiVOZ Caracterizar a produgao
cientifica relacionada com o supor-
te on-line direcionado a criancas e
adolescentes com doenca cronica.

Sintese do conteudo: Trata-se
de uma revisdo integrativa. Realizou-
se uma busca no periodo de 2008 a 2017
nas bases de dados PubMed, Biblioteca
Virtual em Satde, Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL) e ScienceDirect. Foram encon-
trados 30 artigos, organizados e carac-
terizados por titulo, autores, ano de
publicacio, pais de proveniéncia, base
de dados, tipo de estudo e objetivos.
A tematica reportou maior producao
de conhecimento no periodo de 2012 a
2014. A tendéncia de pesquisa orienta-
se em duas categorias: Avaliagdo das
ferramentas de suporte on-line direcio-
nadas a criangas e adolescentes com
doenca crénica e Percepcéo das fami-
lias e profissionais de satide sobre a
usabilidade das ferramentas de supor-
te on-line direcionadas a criancgas e
adolescentes com doencas crénicas.

Conclusao: O suporte on-line é
um complemento importante as ativi-
dades de promogéo a saude para as
familias. E disponibilizado por meio
de sites e programas on-line; apre-
senta potencialidades e fragilidades
na usabilidade e constitui-se em um
novo desafio para os profissionais de
satde.

Descritores: Informacdo de Saude ao
Consumidor; Doenga Cronica; Crianga;
Adolescente; Familia (fonte: Decs BIREME).

Mazza va et al.

Resumen

ObjetiVOZ Caracterizar la produc-
cién cientifica relacionada con el
soporte en linea dirigido a nifios y
adolescentes con enfermedad crénica.

Sintesis del contenido: se
trata de una revisién integrativa. Se
realizé una busqueda que abarcé
el periodo 2008-2017 en las bases de
datos PubMed, Biblioteca Virtual em
Satide, Cumulative Index to Nursing
and Allied Health Literature y Scien-
ceDirect. Se encontraron 30 articulos,
organizados y clasificados por titu-
lo, autor, afio de publicacién, pais de
origen, base de datos, tipo de estudio
y objetivos. Los hallazgos informaron
sobre una mayor produccién de cono-
cimiento en el periodo 2012-2014. La
tendencia de investigacién se orient6
de acuerdo a dos categorias: Evalua-
cién de las herramientas de soporte en
linea dirigidas a nifios y adolescentes
con enfermedad crénica y La percep-
cién de las familias y los profesionales
de la salud sobre el uso de las herra-
mientas de soporte en linea dirigidas a
nifios y adolescentes con enfermedad
crénica.

Conclusion: El soporte en linea
es un complemento importante de
las actividades de promocién de la
salud para las familias. Esta disponi-
ble en sitios web y en programas en
linea; tiene fortalezas y debilidades en
cuanto al uso y constituye un nuevo
desafio para los profesionales de la
salud.

Descriptores: Informacién de Salud al
Consumidor; Enfermedad Crénica; Nifo;
Adolescente; Familia (fuente: Decs BIREME).

Abstract

Objective: To characterize scientif-
ic production related to online support
targeted at chronically ill children, and
adolescents.

Content synthesis: This is an
integrative review. A literature search
was performed, from 2008 to 2017,
using databases PubMed, Biblioteca
Virtual em Satide, Cumulative Index
to Nursing and Allied Health Litera-
ture, and ScienceDirect. Thirty articles
were found, arranged and sorted by
title, author, year of publication, coun-
try of origin, database, type of study;,
and objectives. Findings reported a
greater knowledge generation during
the period from 2012 to 2014. Trend in
research was focused in accordance
with two categories: Online support
tools assessment aimed at chronical-
ly ill children and adolescents and
Perception of families and health
professionals about usability of online
support tools aimed at chronically ill
children, and adolescents.

Conclusion: Online support is a
vital complement to health promotion
activities for families. It is available on
websites and online programs; more-
over, it has strengths and weaknesses
in usability, and represents a new chal-
lenge for health professionals.

Descriptors: Consumer Health Informa-
tion; Chronic Disease; Child; Adolescent;
Family (source: Decs BIREME).
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Introducao

Com o avanco das Tecnologias de Informacao
e Comunicacao (TIc), verifica-se o aumento do
numero de pacientes e familiares que utilizam o
suporte on-line e empregam o conhecimento assi-
milado para a gestdo de doencas, cuidados domi-
ciliares e esclarecimento de duvidas relacionadas
a doencas crénicas (1, 2).

Nao obstante, a comunidade académica e os
profissionais de satide discutem sobre a usabilida-
de desse tipo de suporte e sobre a qualidade das
informacdes disponiveis on-line (3, 4), pois, devido
as mudancas ocorridas nos sistemas de satide em
direcdo a modelos que enfatizam a gestao domici-
liar e o autocuidado (5, 6), constantemente pacien-
tes e familiares sdo levados a obter suporte por
meio de tecnologias digitais (7).

Na pediatria, os pacientes com afeccées crénicas
necessitam de cuidados fora do estabelecimento
de sadde, os quais sio realizados, na maioria das
vezes, pelos familiares ou por pessoas préximas da
familia (8, 9). As criancas e adolescentes com esse
perfil podem evoluir para a piora de seus quadros
clinicos e ter um aumento do risco de complica-
¢Oes, caso nao recebam um cuidado domiciliar
adequado (10, 11). Por isso, é comum que familia-
res e cuidadores busquem suporte com o intuito
de se capacitarem para atender as necessidades
infanto-juvenis de forma apropriada (2, 7).

Os meios de suporte disponiveis em satde utiliza-
dos pelas familias consistem em consultar profis-
sionais especializados, ler revistas e livros e, mais
recentemente, realizar pesquisas com o uso de
tecnologias de satide méveis (12, 13). Logo, o acesso
as informacdes provenientes desses meios resulta
em confianca e conhecimento para efetuar cuida-
dos domiciliares de qualidade, embasados nas
melhores evidéncias cientificas (14, 15), reduzindo
a probabilidade da ocorréncia de danos durante o
atendimento a criancas e adolescentes com enfer-
midades cronicas (16, 17).

Diante da diversidade de recursos tecnolégicos e
da necessidade crescente de suporte on-line para
criancas e adolescentes com doencas cronicas,
guestiona-se O que hd de conhecimento disponi-
vel a respeito do suporte on-line para criangas e

Suporte on-line as criangas e adolescentes
doentes crénicos: uma revisdo integrativa

adolescentes com doencas crénicas? Para tanto,
busca-se caracterizar a producdo da literatura
cientifica relacionada ao suporte on-line dire-
cionado a criancas e adolescentes com doencas
cronicas.

Metodologia

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatu-
ra. Esta metodologia se propde a analisar publi-
cacoes, integrando os conceitos de satide e, desta
forma, ampliar o conhecimento e entendimento
sobre o assunto (18). As publicacées foram orga-
nizadas e caracterizadas de acordo com o titulo,
autores, ano de publicacao, pais de proveniéncia,
base de dados, tipo de estudo e objetivos. A sinte-
se do processo de extracdo de dados esta apresen-
tadana Figural.

Figura 1: Sintese do processo de extracao
de dados

Publicagées identificadas Publicagées identificadas

nas bases de dados nas referéncias das
(n = 425) publicagGes (n = 18)

! !

Publicagdes duplicadas removidas (n = 43)

l

Publicagées selecionadas Publicagdes excluidas por

_ — ndo se adequarem aos
(n = 400) critérios de incluséo (n = 317)
ORI Publicagées excluidas por
Publicagées lidas na
S —»  estarem em desacordo com o

integra (n = 83)

!

Publicagdes incluidas para

objetivo do estudo (n = 53)

sintese qualitativa (n = 30)

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

Para a producao dessa revisao, seis etapas foram
seguidas:

« Identificacdo do tema e selecdo da ques-
tao de pesquisa.

« Estabelecimento de critérios de inclusdo
e exclusio.
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« Representacdo das caracteristicas dos
estudos.

« Analise dos artigos incluidos na revisao
integrativa.

e Interpretacdo dos resultados.
« Apresentacdo da revisao (18).

Apés a identificacdo do tema e selecdo da ques-
tdo de pesquisa, foram estabelecidos os seguintes
critérios de inclusio: estudos primarios disponi-
veis na integra on-line que abordassem o tema
suporte on-line ou sites direcionados a criancas e
adolescentes com doencas crénicas. E, como crité-
rios de exclusio, artigos duplicados —isto é, encon-
trados em mais de uma base de dados-, disser-
tacdes, teses, capitulos de livros, livros; artigos de
revisao e publica¢des que ndo correspondessem
ao tema de interesse do estudo.

A busca bibliografica foi realizada selecionando
estudos publicados no periodo de 2008 a marco
de 2017 nas bases de dados UsNational Library of
Medicine (PubMed), Biblioteca Virtual em Satide
(BvS), Cumulative Index to Nursing and Allied
Health Literature (CINAHL) e ScienceDirect. Em
seguida, realizou-se outra busca nas referéncias
das publicacdes encontradas nas bases de dados.

Mazza va et al.

Durante a primeira procura, os descritores e bolea-
dores associados foram utilizados da seguinte
forma: On-line health information or Consumer
health information AND Chronic diseases AND
Child. O descritor Adolescent nao foi utilizado na
investigacao, pois as publica¢cdes encontradas ja
abordavam o publico em questdo, julgando-se
desnecessaria nova busca com a combinacdo deste
descritor com os demais relacionados a tematica.

Resultados e Discussao

A busca resultou em 425 publicag¢des. Nas bases de
dados PubMed, BvS, CINAHL e ScienceDirect foram
encontrados 77, 46, 239 e 63 estudos, respectiva-
mente. Desses, 43 estavam duplicados nas bases de
dados e foram considerados apenas uma vez. Uma
segunda busca realizada nas referéncias dessas
publicac¢des possibilitou a adicdo de 18 artigos,
resultando em 400 estudos encontrados. A leitu-
ra dos titulos e resumos permitiu a selecdo de 83
publicaces que atendiam aos critérios de inclusio.
Foi realizada a leitura na integra dos textos selecio-
nados. Neste processo, foram excluidas 53 publi-
cacdes por ndo se adequarem ao objetivo do estu-
do. Logo, a amostra de artigos consistiu em 30
estudos, caracterizados segundo titulo do artigo,
autores, ano de publicacdo, pais de proveniéncia,
periédico, base de dados, tipo de estudo e objetivo,
conforme representado no Quadro 1.

Quadro 1. Caracterizagao dos estudos integrantes da revisao.

Titulo do artigo Autores/Ano/Pais

Use of the DISCERN tool for
evaluating web searches in

Caterina Cerminara, Marta E.
Santarone, Livia Casarelli, Paolo

Periodico/Base de dados/Tipo de

Objetivo
estudo

Epilepsy & Behavior/ScienceDi-
rect/Descritivo transversal

Avaliar e analisar a qualidade
de informagdes na web sobre

childhood epilepsy (19).

Survey of quality, readability,
and social reach of websites on
osteosarcoma in adolescents
(20).

Surfing for Juvenile Idiopathic
Arthritis: perspectives on quali-
ty and content of information
on the Internet (21).

Curatolo, Nadia El Malhany/2014/
Italia

Catherine G. Lam, Debra L.
Roter, Kanneth J. Cohen/2013/
EUA

Jennifer N. Stinson, Lori Tucker,
Adam Huber, Heather Harris,
Carmen Lin; Lindsay Cohen,
Navreet Gill, Jacqueline Lukas-Bret-
zler, Laurie Proulx, David Prow-
ten/2009/Canada

Patient Education and Counse-
ling/ScienceDirect/Descritivo
transversal

The Journal of Rheumatology/
BVS/Descritivo transversal

epilepsia na infancia e seu trata-
mento.

Determinar a qualidade, confia-
bilidade e potencial de alcance
social de websites para pacientes
sobre o assunto osteossarcoma
na pediatria.

Determinar a qualidade e
contetido de informacGes na
Internet sobre artrite juvenil
idiopatica para consumidores e
profissionais de satde.
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Designing a web-application
to support home-based care of
childhood CKD stages 3-5: quali-
tative study of family and profes-
sional preferences (9).

Web 2.0 systems supporting
childhood chronic disease
management: A pattern langua-
ge representation of a general
architecture (22).

An Internet-based self-mana-
gement program with telepho-
ne support for adolescents with
arthritis: a pilot randomized
controlled trial (23).

Family perceptions of the usabi-
lity and value of chronic disease
web-based patient portals (17).

Using goal-directed design to
create a novel system for impro-
ving chronic illness care (16).

iCanCope with Pain(TM):
user-centred design of a
web-and mobile-based self-ma-
nagement program for youth
with chronic pain based on
identified health care needs (24).

Emerging communities of
child-healthcare practice in the
management of long-term condi-
tions such as chronic kidney
disease: qualitative study of
parents’ accounts (2).

Patient-centered, direct-access
on-line care for management of
atopic dermatitis (4).

Emerging communities of
child-healthcare practice in the
management of long-term condi-
tions such as chronic kidney
disease: qualitative study of
parents’ accounts (2).

Patient-centered, direct-access
on-line care for management of
atopic dermatitis (4).

Veronica M Swallow, Andrew G
Hall, Ian Carolan, Sheila Santa-
croce, Nicholas JA Webb, Trish
Smith, Noreen Hanif/2014/Reino
Unido

Toomas Timpka, Henrik Eriks-
son, Johnny Ludvigsson, Joakim
Ekberg, Sam Nordfeldt, Lena
Hanberger/2008/Suécia

Jennifer N. Stinson, Patrick J.
McGrath, Ellen D. Hodnett, Brian
M. Feldman, Ciaran M. Duffy,
Adam M. Huber, Lori B. Tucker,
C.Ross Hetherington, Shirley M. L.
Tse, Lynn R. Spiegel, Sarah Campi-
llo, Navreet K. Gill, Meghan E.
White/2010/Canada

Terri L. Byczkowski, Jennifer K.
Munafo, Maria T. Britto/2014/EUA

David Fore, Linda M Golden-
har, Peter A Margolis, Michael
Seid/2013/EUA

Jennifer N. Stinson, Lalloo,
Lauren Harris, Lisa Isaac, Fiona
Campbell, Stephen Brown, Danie-
1le Ruskin, Allan Gordon, Marulyn
Galonski, Leah R. Rosa, Norman B.
Buckley, James L. Henry, Meghan
Branco, Allia Karim/2014/Canada

Ian Carolan, Trish Smith, Andy
Hall, Veronica M. Swallow/2014/
Reino Unido

April W. Armstrong, Mary Ann
Johnson, Steven Lin, Emanual
Maverakis, Nasim Faze, Fu-Tong
Liu/2015/EUA

Ian Carolan, Trish Smith, Andy
Hall, Veronica M. Swallow/2014/
Reino Unido

April W. Armstrong, Mary Ann
Johnson, Steven Lin, Emanual
Maverakis, Nasim Faze, Fu-Tong
Liu/2015/EUA

Suporte on-line as criancas e adolescentes
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BMC Nephrology/BVS/Descriti-
vo longitudinal

BMC Medical Informatics and
Decision Making/PubMed/Descri-
tivo

The Journal of Rheumatology/
PubMed/Descritivo longitudinal

Health Informatics Journal/
PubMed/Descritivo transversal

JMIR Research Protocols/
PubMed/Descritivo transversal

Pain Research & Management:
The Journal of the Canadian Pain
Society/PubMed/Descritivo trans-
versal

BMC Health Services Research/
BVS/Descritivo transversal

JAMA Dermatology/PubMed/
Estudo clinico radomizado

BMC Health Services Research/
BVS/Descritivo transversal

JAMA Dermatology/PubMed/
Estudo clinico radomizado

Explorar percepgdes dos pais,
pacientes e profissionais de satide
sobre o contetido das informacoes
de um web-aplicativo para pais de
criangas com doenca renal cronica.

Descrever uma arquitetura
geral para paginas web 2.0 volta-
das a populagao de familia-
res com criancas com doencas
cronicas.

Determinar a viabilidade de 12
semanas de um programa on-li-
ne de gerenciamento da artrite
juvenil idiopatica.

Compreender a percepc¢do de
pais de criangas com condicées
cronicas sobre o uso do portal
web para acesso a informacgées
de satde de seus filhos.

Demonstrar que métodos dire-
cionados por metas podem auxi-
liar na elaboracdo de sistemas de
aprendizado on-line em satde
para o manejo da doenca crénica.

Avaliar o desenvolvimento de
um programa de automanejo
da doenca crénica on-line para
adolescentes, chamado iCanCo-
pe with PainTM.

Compreender a percepcio dos
usudrios de um site desenvolvido
para o manejo da doenca renal
crénica na infancia.

Comparar a efetividade do
programa de acompanhamento
em dermatologia on-line com
visitas ao consultério para indi-
viduos com dermatite atépica.

Compreender a percepcdo dos
usuarios de um site desenvolvido
para o manejo da doenca renal
crénica na infancia.

Comparar a efetividade do
programa de acompanhamento
em dermatologia on-line com
visitas ao consultério para indi-
viduos com dermatite atépica.
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An interactive health communi-
cation application for suppor-
ting parents managing child-
hood long-term conditions:
outcomes of a randomized
controlled feasibility trial (11).

Attitude of families of patients
with genetic diseases to use
m-health technologies (13).

Usability testing of a smartphone
for accessing a web-based e-diary
for self-monitoring of pain and
symptoms in sickle cell disease
(25).

Seeing is believing? A mixed
methods study exploring the
quality and perceived trustwor-
thiness of on-line information
about chronic conditions aimed
at children and young people (26).

Hunter disease eClinic: inte-
ractive, computer-assisted,
problem-based approach to inde-
pendent learning about a rare
genetic disease (27).

Families affected by childhood
cancer: an analysis of the provi-
sion of social support within
on-line support groups (28).

Illness trajectory and Internet
as a health information and
communication channel used by
parents of infants admitted to a
neonatal intensive care unit (29).

Can the Internet be used to reach
parents for family-based child-
hood obesity interventions? (30).

Social networking for adoles-
cents with severe haemophilia

(8).

Technology preferences among
caregivers of children with
hydrocephalus (31).

A new Australian on-line and
phone mental health support
service for young people living
with cancer (32).

Exploring Internet needs and use
among adolescents with haemo-
philia: a website development
project (33).

Veronica M Swallow, Kathleen
Knafl, Sheila Santacroce,
Malcolm Campbell, Andrew
G Hall, Trish Smith, Ian Caro-
lan/2014/Reino Unido

Alberto E. Tozzi, Emanuela Carlo-
ni, Francesco Gesualdo, Luisa
Russo, Massimiliano Raponi/2015/
Italia

Eufemia Jacob, Jennifer Stinson;
Joana Duran, Ankur Gupta, Mario
Gerla; Mary Ann Lewis, Lonnie
Zeltzer/2012/EUA

Amy C. McPherson, Miriam L.
Gofine, Jennifer Stinson/2014/
Canada

Fatma Al-Jasmi, Laura Moldo-
van, Joe T. R. Clarke/2010/Cana-
da

Neil S. Coulenson, Nan Green-
wood/2012/Reino Unido

Sofie De Rouck, Mark Leys/2013/
Bélgica

Katherine H. Hohman, Sarah N.
Price, Kendrin Sonneville, Sheryl
L. Rifas-Shiman, Steven L. Gort-
maker, Matthew W. Gillman, Elsie
M. Taveras/2012/EUA

Kate Khair, Martin R. Holland,
Suzanne Carrington/2012/Reino
Unido

Robert P. Naftel, Nicole A. Safia-
no, Michael I. Falola, Chevis
N. Shannon, John C. Wellons,
James M. Johnston Jr/2012/EUA

Pandora Patterson, Fiona E. J.
McDonald, Peter Orchard/2014/
Australia

Loretta Sterling, Joyce Nyhof-
Young, Victor S. Blanchette, Vicky
R. Breakey/2012/Canada
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JMIR Research Protocols/
PubMed/Estudo clinico radomi-
zado

Telemedicine and e-Health/
PubMed/Estudo descritivo trans-
versal

Journal of Pediatric Hematolo-
gy/Oncology/PubMed/Descritivo
longitudinal

Journal of Health Communica-
tion/CINAHL/Estudo descritivo
longitudinal

BMC Medical Education/
PubMed/Estudo descritivo

Child: Care, Health and Develop-
ment/CINAHL/Estudo descriti-
vo transversal

Journal of Advanced Nursing/
PubMed/Estudo descritivo
longitudinal

Clinical Pediatrics/CINAHL/
Estudo clinico randomizado

Haemophilia/PubMed/Estudo
descritivo transversal

Journal of Neurosurgery: Pedia-
trics/PubMed/Estudo descritivo
transversal

Australasian Psychiatry/PubMed/
Descritivo-reflexivo

Haemophilia/PubMed/Descritivo
transversal

Avaliar a viabilidade de uma
nova tecnologia interativa para
criancas com doenca renal croni-
ca.

Avaliar caracteristicas sociode-
mogréaficas e relacionar com o
acesso a Internet e a aplicativos
de telefonia mével das familias
de pacientes com Sindrome de
Down, Sindrome de Williams e
Sindrome da delegdo 22q11.

Descrever e testar o uso de diarios
on-line para o automanejo da dor
e de sintomas de criangas e adoles-
centes com anemia falciforme.

Avaliar a qualidade e confiabili-
dade das informacées on-line em
saude para criancas com doenga
cronica.

Desenvolver um software para o
manejo da mucopolissacaridose.

Explorar as potencialidades
e desvantagens de grupos de
suporte on-line para familiares
de pacientes com cancer.

Entender como a trajetéria da
doenca desencadeia o uso da
Internet por pais de recém-nas-
cidos internados em uma unida-
de de terapia intensiva neonatal.

Identificar os fatores socioe-
condmicos relacionados com o
uso da Internet/computador por
pais de criangas com sobrepeso.

Avaliar se uma rede social on-li-
ne poderia beneficiar adolescen-
tes com hemofilia.

Relacionar fatores socioecond-
micos ao acesso e uso de midias
interativas por familiares de
criancas com hidrocefalia.

Apresentar a plataforma on-li-
ne CanTeen's E-Mental Health
Service a jovens com cancer.

Descrever as necessidades on-li-
ne de adolescentes com hemo-
filia e determinar aspectos que
poderiam ser aplicados em sites
para essa populagao.
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On-line support for children with
asthma and allergies (34).

To use or not to use- practitio-
ners’ perceptions of an open web
portal for young patients with
diabetes (35).

The treatable intellectual disabi-
lity APP www.treatable-id.org: a
digital tool to enhance diagnosis
& care for rare diseases (36).

The iPeer2Peer Program: a pilot
randomized controlled trial in
adolescents with Juvenile Idio-
pathic Arthritis (37)

Game for health: How eHealth
approaches might address the
psychological needs of children
and young people with long-term
physical conditions (38)

A novel Interactive Health
Communication Application
(IHCA) for parents of children
with long-term conditions: deve-
lopment, implementation and
feasibility assessment (39)

Miriam Stewart, Nicole Letour-
neau, Jeffrey R. Masuda, Sharon
Anderson, Shawna McGhan/2013/
Canada

Sam Nordfeldt, Teresia Angar-
ne-Lindberg, Carina Berter6/2012/
Suécia

Clara D. M. van Karnebeek,
Roderick F. A. Houben, Mirafe
Lafek, Wynona Giannasi, Sylvia
Stockler/2012/Canada

Jennifer Stinson, Sara Ahola
Kohut, Paula Forgeron, Khush
Amaria, Mary Bell, Miriam Kauf-
man; Nadia Luca, Stephanie Luca,
Lauren Harris, Charles Victor e
Lynn Spiegel/2016/Canada

Hiran Thabrew, Karolina Stasiak,
Vanessa Garcia-Hoyos, Sally N
Merry/2016/Nova Zelandia

Veronica Swallow, Ian Carolan;-
Trish Smith, Nicholas J. A. Webb,
Kathleen Knafl, Sheila Santacro-
ce, Malcolm Campbell, Melanie
Harper-Jones, Noreen Hanif,
Andrew Hall1/2016/Reino Unido

Suporte on-line as criancas e adolescentes
doentes crénicos: uma revisdo integrativa

Journal of Family Nursing/
PubMed/Descritivo longitudinal

Journal of Medical Internet
Research/PubMed/Estudo
descritivo transversal
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Desenhar e testar uma ferra-
menta de suporte on-line para
criancas com asma e alergia.

Explorar a percepcao de profis-
sionais de satude sobre o uso e
acesso a informacées em satde
on-line para familiares e jovens
com diabetes do tipo 1.

Descrever um aplicativo desen-
volvido para auxiliar o diagnés-
tico e assisténcia a pessoas com
doencas raras.

Avaliar a viabilidade e aceita-
bilidade de um programa on-li-
ne (programa iPeer2Peer) para
adolescentes com Artrite Juvenil
Idiopatica.

Avaliar a eficacia de inter-
vengdes de saude eletrénicas
para jovens e criancas com
doenca crénica

Avaliacdo da viabilidade de
um aplicativo online de infor-
macao e suporte aos pais (OPIS)
de criangas com doencga renal
cronica desenvolvido em colabo-
racao entre pais e profissionais

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

Os artigos encontrados foram publicados a partir
de 2008, sendo que os anos com maior namero de
publicagdes foram 2012 e 2014. Todos os estudos
foram escritos na lingua inglesa, 16 deles foram
conduzidos na América do Norte, seguido pela
Europa com 12 e dois estudos realizados na Ocea-
nia. Com relacido ao tipo de estudo, houve predo-
minio do descritivo transversal.

A leitura e a andlise critica dos artigos elegi-
dos permitiram a extracdo e o agrupamento dos
principais temas tratados nos estudos em duas
categorias: Avaliacdo das ferramentas de supor-
te on-line direcionadas a criancas e adolescentes
com doencas crénicas e Percepcéo das familias
e profissionais de satide sobre a usabilidade das
ferramentas de suporte on-line direcionadas a
criancas e adolescentes com doencas crénicas.

Na primeira categoria, verificou-se que 23 artigos
(76,7%) avaliaram ferramentas de suporte on-li-
ne. Destes, quatro (17.4%) avaliaram a qualidade da
informacao disponivel nesse tipo de apoio (19-21, 26),
16 estudos (69, 6%) avaliaram a usabilidade das
ferramentas de suporte on-line (4, 8, 11, 16, 22-25,

de satude.

27,29, 32, 34, 36-39) e trés (13%) avaliaram a influén-
cia de fatores socioecondmicos sobre o acesso as
tecnologias digitais (13, 30, 31).

Nasegunda categoria, identificou-se que sete estu-
dos (23,3%) avaliaram a percepc¢do das familias,
pacientes e profissionais de satide sobre a usabi-
lidade das ferramentas de suporte on-line dire-
cionadas a criancas e adolescentes com doengas
cronicas. Desses estudos, cinco (18,4%) exploraram
a percepcao dos familiares e pacientes (1, 2, 17, 28,
33), um estudo (3,8%) enfocou o suporte on-line e
suas implicacfes para a pratica sob a perspectiva
dos profissionais de satide (35) e outro (3,8%) veri-
ficou a percepcao dos pais, pacientes e profissio-
nais de saide, simultaneamente, frente a usabili-
dade de uma ferramenta de suporte on-line (9).

Avaliacdo das ferramentas de suporte
on-line direcionadas a criancas e adoles-
centes com doencas crénicas

O avanco das TIc, somado a necessidade de cuida-
dos domiciliares complementares ao modelo
tradicional, estimulou o desenvolvimento de sites
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e programas de suporte on-line em satide (6, 36).
Essas tecnologias, quando eficientemente utili-
zadas, permitem o aperfeicoamento do conheci-
mento e o preparo de familiares e pacientes para a
autogestdo em diversas doencas (4, 16, 37).

As principais ferramentas de suporte on-line
identificadas no manejo da crianca e do adoles-
cente com doenca cronica foram programas de
suporte on-line, sites com informacdes sobre
cuidados domiciliares e féruns, podendo estar o
féorum associado a plataforma de suporte on-line.
Estas sdo as mesmas ferramentas apontadas por
outras revisoes sistematicas (37, 40, 41).

Além disso, com o aumento da utilizacao de dispositi-
vos moéveis, os aplicativos méveis em satide (WebApp)
tém se consolidado como ferramentas empregadas
por pacientes e cuidadores na gestdo de diversas
doencas crénicas em criancas e adolescentes (9, 13),
assim como por profissionais de satide no ensino,
pratica e gerenciamento de servicos de satide (36, 42).

Nos estudos elegidos que compdem esta revisao,
foi possivel identificar trés modalidades de avalia-
¢do das ferramentas de suporte on-line, que sdo
a usabilidade, a avaliacdo da qualidade das infor-
macoes e a influéncia de fatores socioeconémicos
no acesso as tecnologias digitais.

Usabilidade relaciona-se a facilidade e capacida-
de do usuério em acessar, compreender e utilizar
a informacéio disponivel on-line (43, 44). E um dos
indicadores mais importantes sobre a credibilida-
de de um site ou programa on-line (44, 45).

Em relacdo a usabilidade, as ferramentas de supor-
te on-line direcionadas a criancas e adolescentes
com doencas cronicas tém como potencialidades o
aumento da autoeficicia no cuidado (9, 23), maior
acessibilidade aos cuidados de satide (17, 24) e o
baixo custo na implementacdo de intervencdes
baseadas nesse modelo (25, 34).

No entanto, existem fragilidades referentes a
usabilidade das ferramentas de suporte on-line,
sendo mencionadas, principalmente, a dificuldade
de pessoas leigas em avaliar a qualidade das infor-
macdes on-line (26), a inadequacao do contetido ao
publico alvo (20, 21), a necessidade de uma lingua-
gem mais acessivel ao publico juvenil e que permi-
ta interacdo entre usudrios e profissionais de saude
(22, 38, 39), a dependéncia de fatores socioecondmi-
cos (13, 30, 31) e qualidade da informac&o (19-21,26).

Mazza va et al.

Apesar da grande quantidade de sites e programas,
a maioria é direcionada aos pais (20, 21), 0 que aponta
a necessidade do desenvolvimento de sites e progra-
mas de suporte on-line para o publico juvenil, com
linguagem e contetido adequados a esta faixa etaria
(8, 22, 38), atingindo-se, desta forma, maior alcance
desse tipo de suporte, visto que criancas e adolescen-
tes apresentam familiaridade e utilizacdo frequente
da Internet e de outras tecnologias digitais (23, 46).
Este alcance ampliado poderia ser obtido através da
utilizacdo de uma linguagem mais acessivel ao pbli-
cojuvenil, a qual pode ser feita por meio da interacio
entre usuarios e profissionais de satide no desenvol-
vimento destes ambientes virtuais (8, 38, 47).

Quanto a influéncia de fatores socioeconémicos
como renda e escolaridade, estes tendem a bene-
ficiar o acesso a tecnologias digitais de grupos
populacionais com alto nivel de renda e escolari-
dade (13, 48), restringem o acesso de determinados
segmentos populacionais a tais tecnologias (13, 30,
31), colocando esses grupos em situagao de vulne-
rabilidade em relacdo a satde (41, 49).

Por isso, sdo necessarias politicas pablicas que
apoiem o acesso a tecnologias digitais, invistam em
alfabetizacdo e literacia em saude, direcionadas a
grupos de usuarios com menor condicdo de aces-
so a tais tecnologias (50, 51) ou, ainda, que fornecam
alternativas ndo-tecnolégicas com o propésito de
ampliar o conhecimento dos usuérios e evitar o
agravamento das desigualdades em satide (52, 53).

Quanto a avaliacdo da qualidade da informacao
de sites e programas de suporte on-line, os estu-
dos utilizaram o Discern, instrumento reconheci-
do internacionalmente para avaliar a qualidade da
informacéo on-line em satide (54-56) e os resultados
demonstraram que a qualidade das informacées é
de baixa a moderada (19-21, 26, 57). Assim, os profis-
sionais de enfermagem precisam apropriar-se deste
conhecimento para subsidiar as familias de crian-
cas e adolescentes com doencas cronicas na avalia-
¢do de sites com informacées confiaveis.

Esses resultados preocupam pesquisadores em
todo o mundo (57-59), pois a baixa qualidade
das informacdes on-line em satde pode expor o
paciente a riscos, como piora do quadro clinico
e outras complicacdes (60, 61). Por isso, recomen-
da-se que usudrios consultem sites ou utilizem
programas de suporte on-line desenvolvidos por
entidades governamentais, educacionais ou insti-
tucionais, uma vez que a qualidade e confiabilida-
de dessas ferramentas tende a ser maior (20, 62).
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Neste aspecto, é primordial que os profissionais
da enfermagem e das areas correlatas conhecam
e apropriem-se das informacdes sobre a satide
disponiveis no meio virtual, a fim de que possam
estar preparados para direcionar adequadamen-
te os familiares e pacientes a acessar informa-
¢oes de qualidade, minimizando o acesso a infor-
macoes enganosas ou imprecisas (3, 19, 29).

Percepcdo das familias e profissionais
de satide sobre a usabilidade das ferra-
mentas de suporte on-line direcionadas
a criancgas e adolescentes com doencas
crénicas

No que se refere a percepcio das familias, as ferra-
mentas de suporte on-line satisfazem as necessida-
des de informacao e apoio aos cuidados domicilia-
res, bem como auxiliam na melhora do manejo da
crianca e adolescente com doenca crénica (27, 29).

Os familiares, criancas e adolescentes valorizam a
qualidade da informac&o on-line (1, 2) e a possibili-
dade de troca de experiéncias entre usuarios (11, 33).
A possibilidade de compartilhar vivéncias com
familiares e pacientes que enfrentam a mesma
condicdo de saude fornece conhecimento para
a autogestdo da doenca e, muitas vezes, garan-
te apoio emocional (28,32). As informacdes on-li-
ne sdo vistas como complementares as orienta-
¢Oes dos profissionais de satude, elas auxiliam no
entendimento de terminologias médicas e contri-
buem para o esclarecimento de informacdes sobre
o diagnéstico e cuidado do filho (1, 17).

Outro aspecto apontado pelos familiares diz respei-
to ao envolvimento dos profissionais de satide na
elaboracdo das informacdes fornecidas pelos sites e
programas de suporte on-line (1,9,39). Para as familias,
os profissionais sdo considerados a principal fonte de
informacao confiavel, fato que pode ser resultado
da relacdo de confianca estabelecida entre estes e os
entes durante o processo de cuidar da crianca e do
adolescente (1, 62). As principais fragilidades aponta-
das por familiares e usuarios foram o baixo nivel de
usabilidade, qualidade e confianca nas informacdes
de tais ferramentas quando néo sio produzidas em
colaboracao entre usuarios, familiares e profissionais
de satde (1, 2, 33) e a inadequacao da linguagem as
necessidades do grupo juvenil (1, 21).

A fim de aumentar a credibilidade das informa-
¢coes, adequar o contetido e desenvolver ferra-
mentas que atendam as necessidades e anseios
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dos usudrios de servicos de suporte on-line,
torna-se crucial a participacio de profissionais
locais, capacitados e que conhecam o contexto
no qual a familia da crianca e/ou adolescente
com doenca cronica esta inserida (17, 33).

Quanto a percepcdo dos profissionais de satide
sobre as implicagdes do uso de tais ferramentas
em sua pratica profissional, estes acreditam que
elas podem ajudar na gestio do autocuidado e no
manejo da doenca crdnica de criancas e adoles-
centes (9, 15). Eles enfatizam a importancia de se
verificar a qualidade das informac6es disponibili-
zadas por meio de tais ferramentas, e que os dados
devem passar por processos periddicos de atuali-
zacdo para que decisdes sejam tomadas de forma
adequada (9). Os profissionais sugerem, ainda, a
inclusao de recursos digitais, como videos e dese-
nhos animados com informacGes especificas sobre
os cuidados pertinentes a patologia, que enfatizem
aimportancia da adesdo ao tratamento (9).

Na visdo dos profissionais, os féoruns sdo ferra-
mentas benéficas em relacdo a adesdo ao trata-
mento (63), apoio emocional e ampliacdo da rede
de suporte social por meio da troca de experién-
cias entre pais, criancas e adolescentes que viven-
ciam a mesma condicdo de satude (9, 35). No entan-
to, é necessario refletir de forma criteriosa sobre
aquilo que é encontrado nesses ambientes (9), a
fim de se evitar cuidados baseados nas experién-
cias de outros pais, que podem trazer complica-
¢des ao quadro de satide da crianca e/ou adoles-
cente que os recebem (9, 46).

Em relacdo aos aspectos negativos da utilizacdo
das ferramentas de suporte on-line em sua prati-
ca profissional, os profissionais destacaram a falta
de tempo para se dedicarem ao desenvolvimento
dessa modalidade de suporte, inabilidade, pouco
tempo para atualizacdo e para o suporte técnico (35).
Nesta perspectiva, o suporte on-line desafia enfer-
meiros e demais profissionais de satide a desenvol-
ver habilidades, ndo somente para criar ferramen-
tas de suporte on-line, mas também para que essas
tenham usabilidade e atendam as necessidades de
informacéo e apoio da familia e pacientes (9, 29).

Conclusoes

Individuos utilizam o suporte on-line com intui-
to de melhorar a qualidade dos cuidados domi-
ciliares. Nesses casos, recorrem as informacdes
on-line com a finalidade de complementar as
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atividades de promocao a satde e nao de subs-
tituir a funcdo desempenhada pelo profissional
de sadde.

Na atencdo de enfermagem as criancas e adoles-
centes em condicdo de cronicidade é preciso incor-
porar no cuidado o uso de informacdes on-line de
forma rotineira e dialégica, trazendo para a prati-
ca profissional a construcio de ferramentas que
deem suporte a essas familias, tanto no periodo de
internacdo quanto no domicilio, visto que contri-
buem para a autogestdo da doenca e empodera-
mento dos sujeitos, desde que exercida criticidade
sobre as informac6es acessadas e que se distinga a
qualidade e veracidade destas.

O suporte on-line no cuidado de enfermagem
infanto-juvenil estreita o vinculo entre pacien-
tes, familiares e profissionais de satude e as
necessidades informativas dos individuos tém
maiores chances de serem satisfeitas, resultando
na melhoria do cuidado de enfermagem.

Esta revisdo apresentou as principais tecno-
logias e avaliacdes que concernem ao supor-
te on-line direcionado a familiares, criancas e
adolescentes com doencga cronica. No entanto,
algumas fragilidades foram detectadas, como a
necessidade do desenvolvimento de ferramentas
de suporte on-line em conjunto com familiares,
pacientes e profissionais de satide para que esse
suporte seja de qualidade e satisfaca as necessi-
dades de sauide de usuarios e familiares.

Sendo assim, ha a necessidade de que os profissio-
nais de satide sejam adequadamente habilitados
para enfrentar essa nova realidade, apropriando-se
do conhecimento necessario para a utilizacdo
dessas ferramentas como complemento a assistén-
cia integral, de qualidade e baseada em evidéncias
cientificas. Destaca-se, ainda, a limitacado cientifi-
ca acerca desse tema, em especial no Brasil, visto
que durante o desenvolvimento desta revisio niao
foram encontrados estudos brasileiros relaciona-
dos a tematica. Por isso, salienta-se a necessidade
de investigacdes futuras com o propésito de veri-
ficar como o suporte on-line tem sido utilizado por
familiares, criancas e adolescentes com afeccdes
cronicas no pais em questao.
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