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Efeitos dos cuidados paliativos no nicleo familiar de pacientes
pediatricos

Effects of palliative care on the family unit of pediatric patients
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Resumo

Introducio: Os cuidados paliativos pediatricos t€ém por finalidade promover qualidade de
vida a criangas e adolescentes com doengas ameacadoras a vida. Esse cuidado abrange ndo apenas o
controle de sintomas fisicos, mas também o suporte emocional, social e espiritual ao paciente e a
sua familia. Diante do impacto significativo do adoecimento pediatrico sobre o nucleo familiar,
torna-se essencial compreender como essa abordagem influencia a vivéncia dos familiares ao longo
do processo de cuidado. Objetivos: Avaliar os efeitos dos cuidados paliativos no nicleo familiar do
paciente pediatrico em tratamento, através da analise de fatores de piora e melhora, os beneficios de

uma abordagem precoce e os impasses referentes & implementacdo mais abrangente ¢ eficaz deste
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tipo de terapéutica. Métodos: A metodologia utilizada consiste em um estudo do tipo revisao
sistematica, onde foram analisados artigos em base de dados confidveis e bem conceituadas:
Pubmed, Lilacs e PsycInfo. Para o estudo, foram selecionados artigos dos ultimos 12 anos
(2014-2026), com énfase naqueles que possuem como foco principal o nucleo familiar em
detrimento do paciente. Discussdo e resultados: Os estudos incluidos demonstraram que os
cuidados paliativos pediatricos exercem impacto positivo sobre o nucleo familiar, promovendo
reducdo do sofrimento emocional e melhora da comunicagdo entre a familia e a equipe
multiprofissional, além de fortalecer a pratica da resiliéncia e criar um maior preparo frente a
tomada de decisoes dificeis. Entretanto, existem desafios persistentes relacionados a implementagao
precoce da terapéutica e a capacitacao das equipes de saude. Conclusiao: Os cuidados paliativos
pediatricos configuram uma abordagem essencial para o cuidado integral, com influéncia
significativa no bem-estar emocional e na qualidade de vida do ntcleo familiar. A adogdo
sistematica dessa abordagem, com apoio familiar e capacitagdo profissional, ¢ essencial para um

cuidado humanizado e centrado na familia e no paciente.

Palavras-Chave

Pacientes pediatricos; Familia; Cuidados paliativos; Equipe multidisciplinar.

Abstract

Introduction: Pediatric palliative care aims to promote quality of life for children and
adolescents with life-threatening illnesses. This type of care encompasses not only the management
of physical symptoms but also emotional, social, and spiritual support for both the patient and their
family. Given the significant impact of pediatric illness on the family unit, it is essential to
understand how this approach influences the experiences of family members throughout the care
process. Objectives: To evaluate the effects of palliative care on the family unit of pediatric patients
undergoing treatment, through the analysis of factors associated with worsening and improvement,
the benefits of early intervention, and the challenges related to the broader and more effective
implementation of this type of therapy. Methods: The methodology consists of a systematic review,
in which articles from well-established and reliable databases were analyzed, including PubMed,
LILACS, and PsycINFO. Articles published within the last 12 years (2014-2026) were selected,
with emphasis on those primarily focused on the family unit rather than the patient. Discussion and
Results: The included studies demonstrated that pediatric palliative care has a positive impact on
the family unit, promoting a reduction in emotional distress and improving communication between
the family and the multidisciplinary team. It also strengthens resilience and enhances preparedness
for difficult decision-making. However, persistent challenges remain regarding early
implementation and the training of healthcare teams. Conclusion: Pediatric palliative care

represents an essential approach to comprehensive care, with a significant influence on the



emotional well-being and quality of life of the family unit. The systematic adoption of this
approach, combined with family support and professional training, is essential for delivering

humanized, family- and patient-centered care.
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1 INTRODUCAO

Os cuidados paliativos pediatricos constituem uma abordagem terapéutica, voltada para a
promocao da qualidade de vida de criangas e adolescentes frente ao tratamento de uma doenca que
ameaca a vida (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2018). Este tipo de cuidado baseia-se
na preveng¢do e no alivio do sofrimento, por meio do reconhecimento precoce, avaliacdo adequada e
manejo integral das esferas fisica, emocional, social e espiritual do paciente e de seus cuidadores
(BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE, 2023). No contexto pediatrico, destaca-se a necessidade de
um cuidado ampliado, centrado ndo apenas no paciente, mas também no nucleo familiar, que
vivencia intensamente o impacto do processo de adoecimento. Dessa forma, torna-se fundamental
analisar os efeitos dos cuidados paliativos desde as fases iniciais da doenga, principalmente pelos
sentimentos que se manifestam nos familiares quando se trata de criancas e adolescentes doentes.
Nesse cendrio, urge a necessidade de estratégias de suporte continuo, acolhimento e atuagao de

equipe multiprofissional integrada.

Nesse contexto, a definicdo de idade pediatrica ¢ fundamental para melhor abrangéncia do
tema, assim como estabelecer maior suporte e orientagdo a comunidade em geral a respeito do
assunto. Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (2023), a definicdo de idade pediatrica
abrange diferentes fases do desenvolvimento humano, que vao desde o nascimento, até¢ o periodo
classificado como adolescéncia tardia, dividindo as faixas etdrias desde o periodo neonatal (0-27
dias) até o final da adolescéncia (15-19 anos). Essa classificacdo ¢ compativel com o conceito
estabelecido pela Organizagdo Mundial da Satde (2011), e € essencial para padronizar protocolos e

contribuir para uma atencdo pediatrica mais completa.

Diante disso, a estimativa total do nimero de individuos em idade pediatrica (0-19 anos) que
necessitam de cuidados paliativos mundialmente, aproxima-se dos 4.000.000. Deste numero, a
maioria das criangas ¢ adolescentes estdo localizados no continente Africano e paises do Sudeste
Asidtico (51% e 19.5%, respectivamente), regides economicamente vulneraveis e que sdo
desfavorecidos, em relagdo aos servicos especializados em cuidados paliativos que, em sua maioria,
concentram-se em paises de alta renda per capita (69%). Sendo assim, as enfermidades que mais

predominam entre criangas e adolescentes que necessitam de assisténcia paliativa sdo, em ordem



decrescente: HIV/AIDS (29.6%), nascimento prematuro e complicacdes no parto (17.7%),
anomalias congénitas (16.2%) e trauma (16%) (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE
et al.) (2020). A vista disso, a populagio peditrica possui caracteristicas singulares no que tange
aos cuidados de suporte, em comparagdo a pacientes adultos, e assim demandam atencao e olhar
diferenciados, especialmente, no que se refere a auxilio ao nucleo familiar.

A presenga de uma crianca ou adolescente com doenca grave configura-se como um evento
potencialmente traumatico para os familiares, especialmente para os cuidadores principais,
geralmente os genitores, que vivenciam niveis elevados de estresse psicologico, ansiedade,
depressdo e sintomas de estresse pos-traumatico (ALVAREZ-PEREZ et al.,, 2026). Assim, ¢é
importante ressaltar que cada familia possui caracteristicas psicossociais singulares, porém, a

vivéncia do adoecimento de uma crianga ou adolescente impde desafios significativos a todas.

Essas situacdes afetam negativamente os relacionamentos dentro da familia, tanto para os
pais do individuo, quanto para os irmaos, que por vezes podem sentir-se desamparados durante esse
periodo, afligindo toda a dindmica familiar (ROSENBERG, Abby R. et al., 2019). Ademais, ndo ¢
incomum que os cuidadores questionem sua propria identidade enquanto protetores e provedores, a
partir de uma série de reflexdes acerca de seus papéis enquanto pais, especialmente diante da

necessidade de reorganizagdo das dinamicas familiares e das demandas impostas pelo cuidado

(DEWAN et al., 2023).

Desse modo, o papel dos cuidados paliativos torna-se crucial tanto para a assisténcia a satde
da crianga, quanto para a de sua familia, contemplando ndo apenas as dimensoes fisicas, mas
também os aspectos psicoldgicos e psicossociais envolvidos no processo de adoecimento (ZENGIN

et al., 2026).

O cuidado a criangas e adolescentes com doengas ameagadoras a vida requer habilidades em
conversagdo, para que a troca de informagdes ocorra de maneira clara, empdtica e compreensiva
entre os profissionais e os familiares. Conflitos entre os cuidadores e membros da equipe
profissional, frente a tomada de decisdes e comunicacdo falha, sdo comuns, ocorrendo em mais de

50% dos casos em que o paciente estd internado hd mais de 01 (uma) semana (Starks, et al. 2016).

Assim, para que ocorra a efetividade da intervencgdo terapéutica, ¢ necessario criar um elo
entre a equipe multiprofissional e o vinculo familiar do paciente, estabelecendo uma relacdo de
respeito e confianga entre os individuos envolvidos mutuamente.

A importancia de um estudo aprofundado no papel dos cuidados paliativos, diante do seu
impacto no nucleo familiar de pacientes pediatricos, mostra-se essencial para a compreensdo das
necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais das populagdes envolvidas. Nesse sentido, a
pesquisa colabora com diversos dmbitos, tanto na capacitacdo de profissionais de saude, quanto para

a conscientizacao publica, perante a um assunto que ainda carrega muitos estigmas € € pouco



discutido de maneira ampla. Ao realizar esta pesquisa, busca-se contribuir com a disseminagdo de
conhecimento, de maneira clara e eficaz, assim como enriquecer a compreensao coletiva acerca da

humanizag¢do e dignidade de pacientes e familiares diante de situa¢des vulneraveis de satde.

2 METODOLOGIA

O presente estudo trata-se de uma revisdo sistematica do tipo integrativa, sem metanalise,
desenvolvida a partir dos principios do seguinte protocolo: Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA). A revisao foi produzida a partir da pergunta de
pesquisa clinica elaborada: “Quais sdo os efeitos dos cuidados paliativos no ntcleo familiar de

pacientes pediatricos?”. Foi utilizado o seguinte acrénimo:

1. Populacdo (P): Nucleo familiar de pacientes pediatricos;
Intervencao (I): Cuidados paliativos;

Comparador (C): Nao se aplica;

Eal

Outcome (O): Efeitos no nucleo familiar.

2.1 Estratégia de busca

A revisdo foi elaborada através da busca por artigos publicados nas seguintes bases de
dados: National Library of Medicine (Pubmed), Literatura Latino-Americana e do Caribe em

Ciéncias da Saude (LILACS) e APA PsycINFO (PsycINFO).

A estratégia de busca criada foi realizada pelos seguintes descritores: (Children OR Parents
OR Family OR Pediatric patients) AND (Palliative Care OR Pediatric Palliative Care) AND
(SIBLINGS) em “Todos os campos”. Na Pubmed e na PsycINFO, foram utilizados os filtros: Free
full text + timeline (2014-2026). J& no LILACS, utilizou-se os filtros: texto completo + timeline

(2014-2026). Nao houve restricao quanto a amostra ou a lingua estrangeira.

2.2 Critérios de inclusao

Os estudos selecionados foram elegiveis ao atenderem os seguintes critérios: (1) artigos que
apresentam foco nos familiares diante do paciente em tratamento; (2) artigos que exploram o inicio

dos cuidados paliativos precocemente; (3) artigos publicados nos ultimos 12 anos.



2.3 Critérios de exclusao

Os artigos excluidos seguiram os seguintes critérios: (1) apresentavam como foco principal
do estudo o paciente, e ndo os familiares; (2) Teses, monografias e estudos de revisdes sistematicas;
(3) estudos que divergiam do foco em cuidados paliativos; (4) artigos duplicados; (5) artigos ndo

disponiveis gratuitamente; (6) artigos anteriores ao ano de 2014.

2.4 Estratégia de selecio

O passo-a-passo para a selecdo de artigos utilizados neste estudo, deu-se da seguinte
maneira: (1) busca de artigos nas bases de dados; (2) leitura de titulos e resumos, com analise de
acordo com os critérios de elegibilidade estabelecidos; (3) leitura dos textos completos dos artigos,
sendo incluidos na etapa final apenas aqueles que atingiam os critérios de inclusdo e ndo

preenchiam nenhum critério de exclusao.

2.5 Extracao dos dados e qualidade do estudo

A extracdo dos dados foi conduzida de forma sistemadtica e transparente, em conformidade
com as recomendacdes do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses
(PRISMA) 2020. Para a organizacao, triagem e gerenciamento dos estudos incluidos, utilizou-se a

plataforma Rayyan QCRI, ferramenta online especifica para revisoes sistematicas.

Inicialmente, todas as referéncias identificadas nas bases de dados selecionadas foram
importadas para o Rayyan, onde foi realizada a identificacdo e remogao de duplicatas. Em seguida,
procedeu-se a triagem dos titulos e resumos por dois revisores independentes, de acordo com os
critérios de elegibilidade previamente estabelecidos. Os estudos potencialmente relevantes foram

entdo submetidos a leitura do texto completo para confirmagao da inclusao.

A extragdo das informagdes foi realizada a partir critérios previamente elaborado pelos
autores, contemplando as seguintes varidveis: autores, ano de publicagdo, pais de origem,
delineamento metodoldgico, caracteristicas da populacdo e da amostra, contexto de aplicagdao dos
cuidados paliativos pediatricos, instrumentos utilizados para avaliagdo do impacto sobre o nucleo
familiar, principais desfechos analisados e conclusdes dos estudos. O processo foi conduzido de
forma independente por dois revisores, com registro das decisdes e justificativas diretamente na

plataforma Rayyan.

As discordancias entre os revisores durante as etapas de triagem, elegibilidade e extracdo de

dados foram resolvidas por consenso. Quando ndo houve concordancia, um terceiro revisor foi



consultado para a decisdo final, conforme recomendado pelo PRISMA 2020, garantindo maior

confiabilidade e reprodutibilidade do processo.

A avaliagdo da qualidade metodologica dos estudos incluidos foi realizada de maneira critica
e sistematica, considerando o delineamento de cada pesquisa. Estudos qualitativos foram avaliados
quanto a clareza dos objetivos, adequacdo do método, rigor na coleta e andlise dos dados e
coeréncia entre resultados e conclusdes. Estudos quantitativos foram analisados quanto a defini¢ao
da amostra, validade dos instrumentos, controle de vieses e consisténcia dos resultados. A
plataforma Rayyan foi utilizada para organizar e documentar as avaliagdes realizadas, assegurando

transparéncia e rastreabilidade.

Os estudos foram classificados quanto ao nivel de evidéncia cientifica e a qualidade
metodologica (baixa, moderada ou alta). A avaliagdao da qualidade nao foi utilizada como critério de

exclusdo, mas serviu para subsidiar a interpretagao critica dos resultados e fortalecer a discussao dos

achados, conforme orientagdes do PRISMA 2020.

3 RESULTADOS



Selecio Identifica¢io

Elegibilidade

Incluidos

PUBMED LILACS PSYCINFO
(N=134) (N=64) (N=6)

l \ !

Foram encontrados um total de 204 artigos

l

Artigos completos excluidos utilizando os critérios
de inclusao

« Artigos nao disponiveis gratuitamente (IN=5)

- Teses e monogratias (N=7)

« Tem foco em assuntos diferentes (N= 121)

« Duplicidade (N=51)

l

Total de artigos excluidos
(N=184)

l

Estudos incluidos na sintese
(N = 20)




Autor

Pais

Ano

RESULTADOS

DO

Devantier,
etal

Dinamarc

2025

Os resultados evidenciam que immdos de
CTlancas  Ccolll cAncer  VIvenclam
marginalizacie em nmiltiplos contextos da
vida cotidiana. No ambiente hospitalar,
sua presenca & limitada per regras
mstitucionals, logistica familiar e
percepcio de que podem atrapalhar o
cudade. No contexto famuliar, assumem
papéls perifénicos, com  necessidades
frequentemente subordmadas & mudangas
nas expectativas sobre 521
comportamento. MNa escola, enfrentam
baixa compraensdo por parte de colegas 2
professores, além de suporte insuficients.
Essas experiéneias mterligadas impactam
negativamente seu bem-estar emocional e
social. O estudo destaca que tais desafios
sdo  estruturals e atravessam  hospital,
familia & escola.

10.111150cn. 70106

Peat, etal

Unido

2025

Oz resultades mosttam  gue  as
experiéncias dos pals em cuidades de fim
de wvida pedidtmcos sde  altamente
varigvels entre diferentes servigos e
contextos. Trés temas principais foram
identificados: construgio das bases para
um cudade de qualidade, colaboragio
entre profissionais e familias nas decisdes
e contimndade do cwdado apos a morte
da cmanga. A percepeio de ser ouvido e
melide nas decisdes foi central para
avaliar positivamente o cuidado. A falta

10.1136/speare-202
3005427




dessa escuta compromete a qualidade
assistencial. Além disso, os pais relataram
necessidade de cwdado mdriduahzado,
adaptade as circunstineias familiares. O
suporte deve se estender ao perodo de

lute, sendo parte essencial da assistincia.

Estados

umdos

2024

Os  resultados  mdicaram  que  a
mtervencdo de planejamento antecipado
de cmdados foi vidvel e bem aceita por
pais de criancas com doengas Iaras.
Familias do  gmpo  mtervencdo
apresenfaram  Imalor  engajamente  em
discussdes sobre preferéncias de cuidade
2 tomada de decisie compartilhada.
Observon-s2 melhora na comumcacio
entre pals e profissionais de sande, alem
de malor clareza quanto aos objetives
terapéuticos. Mao houve  aumento
sigmificative de  soffimento emoecional
assoclado 4 ntervencio. O esmudo sugere
que o planejamento atecipado pode
favorecer decisées mais almhadas aos
valeres fammliares. Enfretanto, por se
tratar de um estude piloto, os achades
ainda requersm validagie em amostras
IAIOTES.

10.1542/peds 2023-
064557

Lotz, et
al.
Bidstrup, et
al.

2023

O estudo avaliou os efeitos do programa
da suporte familiar FAMOS
(FAMily-Oriented Support) em criangas
sobreviventes de céncer pedidtrico, com
ades enfre 2 & 5 anos. Os resultados

mdicaram que, em média, a3 CIANGAS Do

https-/doi.org/10.10
03/jpepsyjsac06l




grupe  de  intervengdo  apresentaram
Tedugdes sigmificativamente maieres nos
comportamentos Telacionados 2o trauma
apos 6 e 12 meses, em comparacio com o
grupe  controle. o efelto sobre o
comportamento relacionado ao trauma fol
parcialments mediado pela redugdo dos
sinfomas de depressio nas mies, mas nio
nos pais. Esses achados complementam
os efeitos positivos praviamente relatados
da intervencio FAMOS sobre os sintomas
de estresse pos-traumatico e depressao
dos  pais, destacande  melhonas
sigmificativas no comportamesnto
relacionado a0 trauma em  criangas

pequenas.

Drutta, et al.

Estados
Unidos

0 estude avaliou a aceitabilidade =
vigbilidade da infervencic mnarrativa
eletromica  (NeW-I), wma abordagem
psicossocioespiritual destinada a fomecer
suporte ao huto antecipatorio para pais
cuidadores de cnangas com  doencas
cromicas ameagadoras a  vida. A
mtervencio fol mnplementada por meio
de um aplicativo de smartphone facilitado
por terapentas, focando nas forgas e no
sigmficade denvados da jomada de
cuidade dos pats. Os resultados mdicaram
que os parficipantes consideraram a
WNeW-l uma oporfuudade sigmificativa
para  reflexio, almhada as  suas
necessidades e compativel com a escrita

https://doi.org/10.118
6/512904-022-00945
0




narratva online. A avaliacio
pos-mtervencio  revelou  gque  os
participantes se mostraram  satisfeitos
com a expenéncia, reconhecendo
melhorias  no  bem-estar  espmitual,
esperanga  em  relagio  ac  fufuro,
percepgdo de suporte social dispomivel,
além da redugdo dos sentimentos de
tristeza, depressdo, carga do cuidadoer e
medo e ansiedade em relacio a doenca de

sens filhos.

Pelke, et al

Alemanha

1021

O estudo desenvolven e avalion as
propriedades  psicométricas de  um
msimumento mmltidimensional centrado
na familia para cwdados paliafives
pedidtricos e coangas comm
comprometimento nenrologico grave. Os
resultados demonstraram boa consisténcia
mtema & valhidade de construto, indicando
que 8 feramenta & confiavel para
mensuragio de desfechos climeos. O
msimumento contempla mmltiplos
dominios, mclunde smtomas fisicos,
aspectos emocionals e Impacto familiar
Observou-se adequada aceitagdo pelos
cmidadores e viabilidade de aplicagio em
diferentes centros. Além disso, mostroun
capacidade de discrmumar  diferentes
nivels de gravidade clinica. O estudo
reforga a relevincia de medidas centradas
na famiba para avaliagio mtegral do
cuidade. A feramenta € promissora para

10.1177/0260216320
073626




1so em pesquisa e pratica clinica.

Silva, et al.

Brasil

021

O estudo evidemcia que os cuidades
paliatives  pediatricos  devem  ser
conduzidos por uma aquipe
mterdisciplinar com abordagem integral
da crianga e da familia. Observa-se que o
adeecimento grave impacta dimensdes
fisicas, psicologicas, soclals e espinials,
ultrapassande o ndividue 2 atinginde o
wicleo familiar A familia € reconhecida
como umdade de cwmdado, também
necessitando de suport:  confinuo.
Destaca-se a Importincia de relagoes
hmnanizadas entre equipe, crianga e
familiares. O cuidade deve ir além do
fratamento clinico, inchundo
acollimento, commmicagic & suporte
emocional O estude reforca que a
assisténcia  deve  ser  centrada ma
dignidade, qualidade de vida e alivie do
soffimento.

10.1590/1983-30422
021204503

,etal

Estados
Unidos

021

O estudo demonstrou que embora o
tamanhe do efeito tenha sido pequeno, os
resultados do questionario de satisfagio
confimmam um resultade positivo para as
familias FACE-TC que, em comparagiio
com a5 do grupo de controle, relataram
mtensamente a expenéncia como valiosa
e itil, embora tenha gerado sentimentos
fortes.

As familias com rendrmentos familiares
abaixe do Nivel de Pobreza Federal

10.1542/peds. 2020-0
29330




relataramn  avaliagdes de prestacio de
cuidados mais positivas, independente do
brago do estudo e as pessoas de cor eram
sigmificativaments  mais propensas a
senflr angisha do cundader.

Rosenberg,
etal.

Estados

wmidos

it |

O estudo avalion oz efeitos  da
mtervencao FRISM-P {Promoting
Resilience m Stress Management for
Parents) em pais de criangas com cancer.
Oz resultados mdicaram que a enirega
mdividual da PRISM-P fo1 associada a
melhorias  significativas na resiliéncia
anto-relatada e mna  capacidade de
encontrar beneficios em comparagio com
o5 cudades habifuais. Mo entanto, a
enfrega em gnipe nie mestrou diferencas
significativas em relagio acs cwdados
habituais. Esses achados sugerem que a
mtervengio PRISM-P. gquando aplicada
mdividualments, pode ajudar os pais a
desemvolver  resiliéncia e enconfrar
sigmificado apos o diagnostico de uma
doenca grave em seus filhes.

10.1089/jpm. 202007
20

Lima, et al.

Brasil

2020

A compreensdo equivocada dos cwdados
paliativos  pedidtricos  mterferu  ma
abordagem cnanga/fanuliar & postergoun o
micie dos cuidados. Sentimentos de
msepuranga, medo, resisténcia e culpa
estavam presemtes entre os envolvidos
nesse cudade. O processe de commmicacio
e as relacoes apresentaram fragilidades. O
cmdado perpassou por mfegralidade e

10.1590/0102-311X0
0164319




fragmentacio.

Asas, et al

Brasil

020

Extrairam-se duas categorias: vivéneia da
mées frente ao diagnostice & tratamento d=
crianga com cancer, destacando a dor, o
soffimento, a  angistla  perante: o
diagnostice do filhe, e mmportancia do
apoie familiar durante os cwdades a
crianga hospitalizada com cénecer, voltada
ac compartilhamento  de  semtimentos,
enfrentamento das condigdes adwversas e
tomadas de decisdes dificels.

10.9789/21753-33611
pefovl2 9450

Rosenberg,
et al.

Estados

umdos

9

O estudo avaliou o eferto da mtervencio
"Promoting  Resilience in Stress
Management for Parents” (PRISM-P) em
pais  de  criangas  recentements
diagnosticadas com cancer. Os resultados
mostraram que a entrega mdividualizada
(sessdes um-a-um) da intervencio fod
assoclada 2 wm ammento sigmificative na
resiliéncia automelatada & no beneficio
percebide pelos pais, em comparagio ac
cuidade wsual. Nae houve melhora
sigmificativa para outros desfechos (como
suportz  social, qualidade de wida
relacionada a saide, estresse percebido e
soffimento  psicologico) nem para a
mtervencdo em  formate de  znupo.
Conchi-se gue o PRISM-P, gquando
entregue individualmente, pode fortalecer
a resilifneia dos pais e auda-los a
encontrar  significade durante  a
expeniéncia de cuidar de wm filho com

10.1001/jamanetwer
kopen.2019.1157%




cancer.

Lima, =t al.

Brasil

219

Observou-se que na visdo dos fanmliares a
COMMIICAZAD provoca reacoes
ambivalentes, envolvendo a necessidade de
saber e o soffimente causado pela
possibilidade de merte do filho Fatores
humanizantes, como postura empdatica,
acolhimento e afstos  posifives
relacionades & vivéncia de soffimente do
outro, Tepercutem na boa relacdo entre
profissional e familiar.

10.1590/1983-30422
019274355

Starks, et

Estados

umidos

2017

Este estude avalion a viabilidade dz wma
mtervencdo de  cwdados  paliativos
pedidtnicos prospectivos em unidades de
terapia intensiva (UTls), com foco no
bem-estar dos fanmbiares de cnancas
gravemente enfermas. A mtervengio
consistin em consultas aufomaticas com a
equipe de cuidados paliatives a partir do
pitavo dia de intemacio na UTI, visando
apolar a commmicagio e a fomada de
decisdes  fanuliares. Os  participantes
Telataram que a énfase da mtervencio em
seu  proprie  bem-estar fon  wvaliosa,
promevendo reflexfio, autoconsciéncia
sobre  esfresse,  enflentamento
resiliéncia, além de propercionar uma
sensacdo de cuidado.

10.1016/.cct.2016.0
5.004,

Leland, et

Estados

mdos

017

O estudo avaliou o impacto do Projeto
ROSE (Beach Out, Soothe, and
Embrace), uma miciativa mmplementada

10.1016/] jpeds.2017
08.022




em uma umdade de terapia infensiva
pediatica (UTIP) que promoven o
contato fisico enfre cuidadores e criangas
crticamente  enfermas. Os  resultados
mostraram  que, apés quatro dias, o
bem-estar espimtual dos cuidaderes
melhorou significativaments no  grupe
pos-intervencio em comparacio com o
grupe pré-intervencdo. Além disso. as
perceppoes  dos  cwdadores  sobre o
cmdade recebido também melhoraram
apos a muplementagio do projeto.

Starks,

et

Estados

umdos

2016

0O estude  descreve o desenho
metodologico de um  ensmo  climco
randomizade voltado & implementagio de
consultas prospectivas em  cuidados
paliafives pedidmcos, com foco na
commmicacio enfre squipe de sande e
familiares. Os resultades mdicam que a
participagie no estudo fou considerada
viavel e aceitavel pelas familias, com
baixa percepgio de sobrecarga associada
205 Instrumentos de coleta. A abordagem
favorecen o engajamente dos cuidaderes
em discussbes sobre objetives e
preferéncias de cuidado. Os participantes
relataram  beneficios  relacionados &
oportumidade de dialogo estuturado com
os profissionais. MNie houve mumento
sigmficative de  soffimento  emocional
decorrente da participagdo. O estudo
reforga que pesqusas em  contextos

10.10167.cct. 2016.0
5.004




sensivels podem ser conduzidas de forma
efica e segura. Além disse, destaca a
relevincia da conmmicagic precoce em
cmdades paliatives pediatricos.

Dallas, et

£

Estados

umidos

2016

0O estude avalion a aceitabilidade
viabilidade e seguranca da intervencio de
Plangjamento Antecipado de Cwdados
cenfrade na familia (FACE) para
adolescentes com HIV. Os resultados
mdicaram que a intervencio foi bem
recebida, com 99% dos participantes
completando todas as sessdes e nenhum
relato de eventos adversos. Embora as
conversas tenham sido emocionalments
mtensas, o5 participantes as consideraram
valiosas, demenstrande que o FACE @
uma abeordagem vidvel e aceitivel para o
plangjamento antecipado de cwidades em

adolescentes com HIWV

10.1542/peds. 2016-1
£54

Misko, et

£

Brazil

2015

Esperanca, perseveranga &  crengas
espirituals sdo fatores determinantes para
que a familia possa continuar lutando pela
vida do filhe em um contexto de
mmcertezas, angustia & soffimento,
decorrentes do estado clinico da cnanca.
Ao longo da trajetonia, a familia redefine
valores e mtegra os cuidados paliatives em

suas vidas.

10.1590/0104-1168.0
4682588

Sanches, et

Brasil

014

Este estude identificon que o processo de
adoecimento da crnianca e do adolescents &
vivide  infensamente  pela  familia,

representade, sobretudo, pele sentimento

10.5935/0034-7167.2
0140003




de esperanga,
mede da morte, desespero, culpa, negacio

& revolta

A pesquisa validou que recursos pessoals
{como aunfoestima, otimmsmo,
espintuabidade e bamxa depressio)
mfluenciam pesitivamente a capacidade
de atmibwr significade ae cuidade, o que,

Cadell. et|Estados ] ]
2014 | por sua vez, promove o crescimente pos |10.1037/h0099384

al. umdos - ]
trammatice, conforme medido pele PTGI
(Tedeschi & Calboun, 1996). A
construgdo do sigmificado do cuidado se
mostron wm mediador Importante no
cTescinento pos-ranmitico.
4. DISCUSSAO

Os achados desta revisdo evidenciam que intervengdes psicossociais estruturadas
desempenham papel central na reducdo do sofrimento emocional dos familiares de pacientes
pediatricos em cuidados paliativos. As intervengdes baseadas em suporte emocional e na construcao
de significado promoveram a reducdo dos sintomas depressivos e atuaram diretamente na melhora
do bem estar psicologico dos cuidadores (Bidstrup et al, 2023; Dutta et al, 2022). A melhora
emocional materna teve impacto indireto na crianga (Bidstrup et al, 2023), refor¢ando a importancia
da dimensao espiritual e da narrativa no enfrentamento do adoecimento, o que demonstra como o

suporte estruturado contribui para a reorganizacdo emocional familiar (Dutta et al, 2022).

Ademais, intervencdes como PRISM-P fortalecem a resiliéncia parental, apresentando
melhores resultados quando aplicados de forma individualizada (Rosenberg et al, 2019; Rosenberg
et al, 2021). Mesmo diante de fortes emocodes, as familias consideraram as intervengdes importantes
e uteis para o processo de compreensdo do adoecimento. Os estudos demonstraram que a
personalizacdo das abordagens, levando em consideracdo as singularidades de cada familia

potencializam seus efeitos no nucleo familiar, frente a modelos padronizados (Thompkins et al).

A importancia da comunicagdo como eixo estruturante do cuidado ¢ reforcada pela andlise
conjunta de Lima et al. (2019) e Peat et al. (2025). Ambos evidenciam que a percep¢ao de escuta
ativa e inclusdo nas decisdes clinicas estd diretamente associada a qualidade da experiéncia dos
familiares. Enquanto Lima et al. (2019) destacam as rea¢des ambivalentes diante da comunicacao
de mas noticias, Peat et al. (2025) ampliam essa compreensao ao demonstrar que a participacao

ativa dos pais nas decisdes e a continuidade do cuidado apos o Obito sdo elementos essenciais para



avaliacdo positiva do cuidado. Assim, a comunicagdo eficaz emerge ndo apenas como ferramenta

clinica, mas como componente terapéutico fundamental.

Em contraponto, Lima et al. (2020) e Reis et al. (2014) evidenciam que falhas na
comunicacdo € na integragdo da equipe multiprofissional intensificam o sofrimento familiar.
Enquanto Lima et al. (2020) destacam a fragmenta¢do do cuidado e o atraso na introduc¢do dos
cuidados paliativos, Reis et al. (2014) demonstram o impacto emocional negativo dessas lacunas na
relagdo entre profissionais e familiares. Essa discrepancia em relagdo aos estudos que evidenciam
boas praticas comunicacionais indica que a efetividade dos cuidados paliativos depende diretamente

da organizagdo institucional e da capacitacao das equipes.

A qualidade da comunicagdo estabelecida entre os profissionais de saude e os familiares foi
elemento primordial para o preparo emocional frente a tomada de decisdes dificeis e a possibilidade
de desfechos infelizes. A auséncia de informacdes claras, e em linguagem acessivel ao ouvinte,
assim como falhas na comunica¢do de mas noticias, associou-se a maior sofrimento psicologico e a
experiéncias negativas durante o processo de cuidado paliativo, evidenciando a necessidade de

capacita¢do continua das equipes multiprofissionais nesse ambito (Lima et al, 2019).

As intervengdes voltadas a discussdo precoce de preferéncias terapéuticas favorecem a
tomada de decisao compartilhada e melhoram a comunicagdo entre familiares e profissionais.
Destaca-se ainda que o planejamento antecipado de cuidados, mesmo em contextos sensiveis, nao
aumentou o sofrimento emocional do nucleo familiar (Lotz et al, 2024), tendo alta aceitacao entre
os familiares (Dallas et al, 2016). Desse modo, o planejamento antecipado de cuidados configura-se

como estratégia segura e benéfica para alinhamento de expectativas e valores familiares.

No que diz respeito a integralidade do cuidado, Silva et al. (2021) e Pelke et al. (2021)
reforgam a necessidade de abordagem centrada na familia como unidade de cuidado. Enquanto Silva
et al. (2021) destacam a importancia da atuagdo interdisciplinar e do suporte continuo ao nucleo
familiar, Pelke et al. (2021) contribuem ao validar instrumentos capazes de mensurar de forma
multidimensional o impacto dos cuidados paliativos. A associa¢do desses achados evidencia a
necessidade de ferramentas que permitam avaliar nao apenas o paciente, mas também os efeitos do

cuidado sobre os familiares.

Um aspecto ampliado pela presente revisao, refere-se ao impacto dos cuidados paliativos
sobre os irmaos dos pacientes, frequentemente negligenciados nesse cenario. Os achados de
Devantier et al. (2025) demonstram que irmdos de criangas com doengas graves vivenciam

processos de marginalizagdo em diferentes contextos: familiar, hospitalar e escolar, com



repercussoes negativas em seu bem-estar emocional e social. Assim, quando analisado em conjunto
com Assis et al. (2020), que destacam o sofrimento materno e a sobrecarga familiar diante da
situagdo, evidencia-se que a centralizacdo do cuidado na crianga doente pode gerar invisibilidade
em outros membros do mesmo nucleo, reforcando a necessidade de um olhar holistico frente a

familia do paciente, para o estabelecimento de intervengdes e praticas eficazes e humanizadas.

Os fatores de protegdo emocional configuram-se como elementos centrais no processo de
adaptacdo familiar diante do adoecimento. Dessa forma, a espiritualidade, a esperanca e a
constru¢do de significado demonstram-se como recursos fundamentais para o enfrentamento da
doenga e a promoc¢ao de crescimento pos-traumatico, conforme evidenciado por Cadell et al. (2014)
e Misko et al. (2015). Ademais, a intensidade emocional vivenciada pelas familias, refor¢a o papel
desses recursos como mediadores na experiéncia de sofrimento, contribuindo para a ressignificagao
das vivéncias e para o fortalecimento do nucleo familiar frente as adversidades (Sanches et al.

2014).

r

Por outro lado, ¢ evidente que o suporte oferecido aos familiares esta diretamente
relacionado as condigdes de trabalho e ao preparo da equipe de satde, visto que, conforme
Schneider et al. (2020), o desgaste emocional dos profissionais e a demanda excessiva no ambito
hospitalar, podem impactar negativamente a assisténcia prestada. Nesse sentido, Starks et al. (2016;
2017) fortalece que a implementagdo de protocolos assistenciais favorece o engajamento familiar e
qualifica a comunicacdo entre o profissional de saude e o cuidador do paciente de maneira mais
clara e satisfatoria. Portanto, o cuidado direcionado aos profissionais configura-se como um
elemento indireto, porém essencial, para a efetividade dos cuidados paliativos, ao contribuir para

uma assisténcia mais consistente, sensivel e centrada nas necessidades da familia.

Por fim, os beneficios dos cuidados paliativos transcendem o ambiente hospitalar,
influenciando o bem-estar global das familias, incluindo a possibilidade de retomada de atividades
cotidianas, o suporte comunitidrio ¢ o fortalecimento espiritual, evidenciando que o cuidado
paliativo eficaz promove ndo apenas o alivio de sintomas, mas também a reintegracdo social e

emocional dos familiares (Bates et al., 2018; Leland et al., 2017).

5 CONCLUSAO

A presente revisao sistematica integrativa evidencia que os cuidados paliativos pediatricos exercem
influéncia significativa e positiva sobre o nicleo familiar, especialmente quando implementados de
forma precoce, estruturada e centrada ndo apenas no paciente, mas também em seus familiares. Os

estudos analisados demonstram que intervengdes paliativas associadas a estratégias de



comunicagdo, suporte psicossocial e fortalecimento de vinculos entre familia e equipe
multiprofissional, contribuem para a redu¢ao do sofrimento emocional, diminuicdo da sobrecarga
do cuidador e maior capacidade de enfrentamento frente ao adoecimento e a possibilidade de perda

da crianca ou adolescente.

Diante do estudo, € possivel constatar que a iniciativa de suporte familiar associado a
abordagens terapéuticas, com foco no apoio a saude mental dos pais e cuidadores, favorecem o
desenvolvimento da resiliéncia diante de situagdes delicadas a vida e ajudam a amenizar sintomas
psicopatologicos, que podem vir a evoluir para ansiedade, depressdo e luto prolongado. Nesse
contexto, tais resultados refletem diretamente na dindmica familiar e na qualidade do cuidado
prestado ao paciente, reforcando o paradigma de que a satide mental dos cuidadores € componente

essencial no cuidado pediatrico integral.

Apesar dos achados favoraveis, esta revisdo apresenta limitagcdes referentes a literatura
disponivel, destacando-se a predominancia de estudos voltados a oncologia pediatrica, pesquisas
com foco no paciente e ndo no familiar, a diferenga metodologica entre os trabalhos incluidos e o
numero reduzido de pesquisas longitudinais que avaliem os efeitos dos cuidados paliativos sobre os
familiares a longo prazo. Dessa forma, ¢ interessante incentivar a realizacdo de estudos futuros, com
amostras mais diversificadas referentes a diversas condicdes clinicas pediatricas, diferentes niveis
socioeconomicos € comunidades sociais, bem como a utilizagcdo de protocolos padronizados para

avaliacdo dos desfechos familiares.

Conclui-se, portanto, que os cuidados paliativos pediatricos centrados no cuidado holistico
do nucleo familiar, constituem uma estratégia fundamental para a promogao de cuidado humanizado
e integral, com impacto relevante na satide mental e no bem-estar tanto do paciente, quanto dos
familiares. A incorporacao sistematica dessa abordagem na pratica clinica, aliada ao fortalecimento
de protocolos assistenciais de suporte as familias, assim como capacitacdo profissional de
comunicacdo de noticias dificeis, ¢ essencial para garantir dignidade, acolhimento e qualidade de

vida as criangas ¢ adolescentes com doencas ameagadoras a vida, assim como a seus familiares.
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