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The impact of palliative care and parental involvement on the
emotional health of children with cancer: an integrative review

O impacto do cuidado paliativo e o envolvimento dos pais na salide emocional da
crianga oncoldgica: uma revisdo integrativa
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ABSTRACT

The objective of this study was to carry out an integrative review to analyze the impact of palliative care
and parental involvement on the emotional health of children with cancer. For the search, the PubMed
database was considered, with the following descriptors: ‘“Mental health; Palliative care; Health;
Oncology". Articles using only the English language were included, with individuals aged between 0 and
18 years old, with publication data from 2019 to 2023. After the research carried out, 5 articles were
selected, in which it was identified that children undergoing Palliative care presents increased fear, pain
relief and fewer depressive symptoms. In addition, research shows that parents have an important role in
alleviating the negative impacts of cancer treatment on children. Parents are adept at palliative care, due to
some factors, such as: lack of recognition, accessibility and understanding of how palliative care works.
Therefore, it is concluded that the impacts of exposure to palliative care and parental involvement are
beneficial to the emotional health of the patient. oncological child.
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RESUMO

O objetivo desse estudo foi realizar uma revisdo integrativa para analisar o impacto dos cuidados paliativos
e 0 envolvimento dos pais na salde emocional da crianga oncoldgica. Para a busca, foi considerada a base
de dados do PubMed, com os seguintes descritores: “Mental health; Palliative care; Health; Oncology”.
Foram incluidos artigos utilizando apenas o idioma inglés, com individuos de idade entre 0 e 18 anos, com
data de publicacdo de 2019 a 2023. Apds a pesquisa realizada, foram selecionados 5 artigos, nos quais
identificaram-se que criancas submetidas a cuidados paliativos apresentam diminuicdo do medo, alivio da
dor e menos sintomas depressivos. Aliado a isso, a pesquisa demonstra que os pais tém importante papel
para suavizar os impactos negativos do tratamento de cancer nas criangas. No entanto, os estudos mostraram
que nem todos os pais sdo adeptos ao cuidado paliativo, devido a alguns fatores, como: falta de
reconhecimento, aceitacdo e compreensdo do funcionamento do cuidado paliativo. Portanto, conclui-se que
0s impactos da exposicdo aos cuidados paliativos e o envolvimento dos pais beneficia a sadde emocional
da crianga oncoldgica.

Palavras-chave: Saude mental; Cuidados paliativos; Criancas; Oncologia.

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos se caracterizam por tentar amenizar o sofrimento e aliviar
a qualidade de vida de pacientes oncologicos (SNAMAN et al., 2020). Consistem na
assisténcia dada por uma equipe multidisciplinar, que tem o objetivo de promover ajuda
psicoldgica e social a crianga em tratamento oncoldgico e aos seus familiares. Isso é feito
por meio da prevencdo, alivio da dor, melhora dos sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos
e espirituais. De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a cada ano, estima-
se que mais de 56,8 milhdes de pessoas precisam de cuidados paliativos, mas apenas 1
em cada 10 recebem esse servigo. Apesar da conotacdo negativa que esse tratamento traz
para grande parte das pessoas, eles sdo essenciais para a vida dos pacientes e dos
familiares que sofrem diante desse cenario que ameaca a vida (WORLD HEALTH
ORGANIZATION; WORLD HEALTH ORGANIZATION, [s.d.]).

Nessa perspectiva, sabe-se que criancas portadoras de cancer manifestam
mudancas em seus habitos, restricbes, isolamento, afastamento das atividades de rotina,
como brincar, ir a escola, que causam intenso sofrimento e diversos sentimentos, como
medo, tristeza e incerteza. Diante desses e de outros fatos, pesquisas analisaram essas
emoc0Oes de forma direta e constataram que o medo de desintegrar a sua familia apds a
morte é o0 pensamento mais frequente pelas criancas (FRANCA et al., 2018).

Dessa maneira, estudos comprovam gue os cuidados paliativos mostram respostas
positivas no comportamento, atitude, e melhora da salde fisica, mental e social das

criangas oncoldgicas e de seus familiares. Logo, tais sentimentos de medo, tristeza e



CLIUM.ORG | 517

incerteza sdo amenizados quando as criangas sao submetidas aos cuidados adequados por
meio de comunicagdo eficaz, controle adequado dos sintomas, apoio a familia e trabalho
em equipe. Assim, o cuidado paliativo tem grande impacto na melhora da qualidade de
vida da crianca oncoldgica e de seus familiares (SPRUIT; PRINCE-PAUL, 2019).

Outro ponto essencial a ser considerado é o fato dos pais se sentirem aflitos,
interferindo no comportamento de seus filhos, que, ao perceberem o medo de seus
responsaveis, ndo se sentem bem, e muito menos a vontade para discutir sobre o plano de
fim de vida e como lidar com a morte. Tal fato demonstra que o envolvimento dos pais
nos cuidados paliativos define, muitas vezes, como o paciente lida com a situagéo, tendo
relacdo direta com a satde emocional da crianga (KIM; PARK, 2021).

No entanto, h4 muitos pais que relacionam o cuidado paliativo com a morte e
demonstram certa dificuldade em aceitar que pode ser importante no tratamento de seu
filho (VERBERNE et al., 2017). Isso se da pelo fato de a noticia do diagnostico do cancer
em pacientes infantis desestabilizar o sistema familiar, desencadeando o risco de morte e
impactando nas emocdes tanto da crianca quanto da familia, gerando sofrimento e
incerteza (MONTEIRO et al., 2022). Muitas vezes, com a piora da condi¢cdo do cancer e
0 aumento das necessidades de cuidado, as familias precisaram se reorganizar para cuidar
das criancas em estagios avancados da doenca. Afinal, os pais sdo uma das unicas redes
de apoio mais proxima que elas podem ter, e que contribuem para diversas mudancas em
seus habitos e sentimentos (SANCHES; NASCIMENTO; DE LIMA, 2014).

Além disso, quando ha um apoio por parte dos profissionais de salde, 0s
responsaveis se tornam mais acessiveis e confiantes a esse cuidado paliativo e o resultado
que ele pode gerar na crianca e em sua familia. Com isso, eles vivenciam o trabalho
desenvolvido pela equipe de cuidados médicos e passam a valorizar a atuacdo deles nessa
jornada. Faz-se necessaria uma formacdo especifica desses profissionais para que essa
abordagem seja feita respeitando os aspectos culturais, socioecondémicos e religiosos de
cada familia, e as tratando com sua devida individualidade (DIAS et al., 2022).

Vale destacar também a necessidade de continuar investindo em pesquisas de
campo em hospitais oncologicos para aprimorar o cuidado prestado a essa populacao,
uma vez que sdo poucos os estudos que tratam de maneira integral sobre os cuidados
paliativos pediatricos, ainda mais quando entende-se que o envolvimento dos pais
impacta no préprio tratamento da crianca oncologica. Isso intensifica os beneficios
trazidos pelo cuidado paliativo por si so, que tem relacdo direta com uma melhora do
progndstico da doenca (TENNIGLO et al., 2017).
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Dado esse contexto, o objetivo do presente estudo é realizar uma revisdo
integrativa a respeito do impacto da exposi¢do aos cuidados paliativos e envolvimento

dos pais na satde emocional da crianca oncologica.

MATERIAL E METODO

Desenho do estudo e pergunta de pesquisa

Trata-se de uma revisdo integrativa, que seguiu as seguintes etapas: identificacdo
do tema e estruturacdo da pergunta de pesquisa; definicdo dos critérios de incluséo;
selecdo dos artigos nas bases de dados cientificos; avaliacdo e analise dos estudos
selecionados; interpretacdo dos resultados e apresentacao da revisdo integrativa.

Para estruturacdo da pergunta de pesquisa foi utilizada a estratégia PICO
(acrénimo para population, intervention, comparison e outcomes) apresentada no Quadro
1, que levou a construcéo da seguinte pergunta norteadora: “Qual o impacto da exposi¢édo
aos cuidados paliativos e envolvimento dos pais na saude emocional da crianca

oncologica?”

Quadro 1: Definicdo dos termos para estruturacdo da pergunta de pesquisa pelo acrénimo

PICO.
P- populacéo Criangas oncoldgicas.
I- intervencao/ exposicao Cuidados paliativos.
C- comparador N&o ha comparacao.
O- Outcome (desfecho) Os beneficios do cuidado paliativo e o envolvimento dos pais na satde
emocional da crianga oncoldgica.

Fonte: elaborado pelos autores (2024)
Estratégia de busca

Inicialmente, foi realizada consulta aos Descritores em Ciéncias da Salde
(DeCS/MeSH), para conhecimento dos descritores universais, como também a
identificacdo dos sinbnimos e ou termos alternativos relevantes, sendo selecionados 0s
seguintes: “Satde mental; Cuidados paliativos; Criangas; Oncologia / Mental health;

Palliative care; Children; Oncology™.

Ap0s a selecdo dos termos de busca, foi construida a seguinte estratégia de busca
utilizando os operadores booleanos “AND” ¢ “OR”: Salde mental OR Avaliagdo da
salde mental OR Assisténcia em satde mental AND; Cuidados paliativos OR Assisténcia

paliativa OR Tratamento paliativo AND; Criangas OR Desenvolvimento da crianga OR
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salde da crianca AND; Oncologia OR Cancerologia OR Oncologia Clinica AND / Health
OR Individual's Health OR Children’s Health AND; Palliative care OR Palliative care
OR Palliative treatment AND; Children OR Child development OR Child health AND;
Oncology OR Cancerology OR Clinical Oncology AND

Para a busca, foram consideradas a bases de dados do PubMed. Na base de
dados do PubMed foram aplicados os seguintes filtros: “ldiomas: english and
portuguese, Age: child: birth-18 years; publication date: 2019-2023”.

O fluxograma do processo de aplicacdo da estratégia de busca e selecdo dos artigos
est4 apresentado na Figura 1.

Figura 1: Fluxograma da aplicacéo da estratégia de busca e processo de selecéo.

Pubmead
JL
Busca inicial N artigos recuperados = 3.433
Aplicagiio de filiras I artigos recuperados = E70
Laitura de titnlos & resumos I artizos selecionado = 135
Leitura texcto completo M artigos selscionado = 3
Helegio para extragio de dados M artigos selacionada = 5

Fonte: elaborado pelos autores (2024)

Critérios de selecéo

Apds o levantamento dos artigos pela estratégia de busca inicial, o processo de
selecdo foi realizado por “5” avaliadores independentes, em duas fases. Na primeira fase
foi realizada a selecdo dos artigos pela leitura dos titulos e resumos. Na segunda fase, 0s

artigos foram selecionados apos a leitura completa dos textos em sua integridade, para a
extracdo dos dados relevantes.

Extracéo de dados e apresentacdo dos resultados

Para as caracteristicas da amostra avaliou-se dados de criangas do sexo masculino

e feminino, avaliados desde o nascimento até 18 anos de idade, com ou sem diagnésticos
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de céncer. Os pais também foram avaliados e entrevistados quanto ao seu sentimento e
suas opinides sobre os cuidados paliativos. Para estudos observacionais (exposi¢ao)
obteve-se dados de estudos qualitativos. Extraiu-se resultados sobre os beneficios do
cuidado paliativo na salide emocional da crianga oncolégica e o envolvimento dos pais.
Os resultados da pesquisa foram apresentados por meios de entrevistas, encontros com os
pais e criancas, além do contato com a equipe de profissionais de satde, incluindo

enfermeiros e médicos.

RESULTADOS

Como resultado da pesquisa entende-se que criangas submetidas a cuidados
paliativos apresentam respostas positivas, como diminui¢do do medo, alivio da dor, entre
outros. Relata-se tambeém a importancia do apoio dos pais, afinal os cuidados paliativos
infantis podem ocorrer entre todos os envolvidos no processo, incluindo a propria familia
da crianca. Logo, a participacdo dos familiares suaviza 0s impactos negativos do

tratamento de cancer nas criancas.

Entretanto, apesar da maioria dos resultados demonstrarem beneficios
relacionados ao cuidado paliativo, ha uma quantidade de pais que negam tal cuidado, e
que nele existam beneficios. 1sso ocorre devido a falta de reconhecimento e compreenséo
do funcionamento do cuidado paliativo. Ademais, 0 sentimento de medo e incerteza
prognostica colaboram para que exista resisténcia em enxergar os beneficios do

tratamento paliativo.

Quadro 2: Resultados da extracdo de dados dos artigos selecionados apoés a leitura do
texto completo.

Autor Amostra Desenho do Intervencdo ou | Comparador | Resultados
estudo exposi¢do
(FRANGA et | 11 criangas; Estudo Criangas e seus | Nao ha Os pais dessas
al., 2018) dessas 11, 5 Observacional | sentimentos comparador. | criangas
mulheres e 5 longitudinal diante do relataram o
homens. de coorte. diagnostico de beneficio na sua
cancer. saude
emocional de
seus filhos ap6s
0 cuidado
paliativo.
(VERBERNE | 42 pais (24 maes, | Estudo Exp0e a Criangas 0s pais
etal., 2017) 18 pais) 15 Observacional | opinido dos com valorizavam: o
criangas - doenga | transversal de | pais sobre os diagnostico | processo do
maligna e 15 - acuracia. cuidados maligno e cuidado; apoio
paliativos com pratico; e
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doenca nédo seus filhos néo atitude dos
maligna- foram portadores de maligno. profissionais.
questionados cancer. Criancas de 1-3
sobre o que anos (21%) tem
achavam dos envolvimento
cuidados nos cuidados
paliativos. paliativos.
Como
beneficios
encontrou-se
um melhor
manejo nos
sintomas das
criangas e
reducéo de seu
sofrimento.
(SPRUIT; Foi avaliada a Estudo Exple a Compara 50% -
PRINCE- angustia dos Observacional | angustia dos criancas Acreditam que
PAUL, 2019) | sintomas em Longitudinal | sintomas com com cancer | o cuidado
criangas com mais | de Caso- criangas com avancado no | paliativo é
de 2 anos de idade | controle cancer fim davida | benéfico desde
com cancer avangado. e seus 0 inicio do
avancado. 104 principais tratamento.
pacientes - total sintomas. 90% das
de 920 pesquisas familias que
acompanhadas participaram do
durante 9 meses. cuidado
paliativo
relataram se
sentirem
confortaveis ao
receberem tal
cuidado. E
100%
classificou a
equipe como
prestativa ou
muito
prestativa.
(KIM; PARK, | 109 pais de Estudo Exp0e a N&o ha Grande parte
2021) criangas com observacional | opinido das comparacdo. | dos pais
cancer, das 120 transversal de | pessoas com entrevistados
entrevistadas. prevaléncia. cancer sobre o apoiam seus
n=93,85,3% - gue seria uma filhos nos
sexo feminino e boa morte para cuidados
metade era elas e discute o paliativos
religiosa (n=55, plano do fim precoce, desde
50,9%). de vida delas. o0 diagnostico.
Como um
beneficio
encontrado esta
a melhor
percepcédo sobre
a morte.
(KASSAM et | Adolescentes, Estudo Expde o Comparou 43,8% dos
al., 2021a) criancas e jovens | Observacional | impacto do diferentes entrevistados
adultos de até 39 Longitudinal | "envolvimento | gruposcom | experimentaram
anos recebem de Coorte. em cuidados cancer. e apresentaram

cuidados médicos

paliativos"

uma reposta
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de alta intensidade para significativa e
no final da vida. adolescentes e positiva em
jovens adultos relacéo a
com cancer em terapia.
estagio
avancado.

Fonte: elaborado pelos autores (2024)

DISCUSSAO

Nesse estudo de revisdo, foi analisado que criangas com cancer apresentaram
melhora da qualidade de vida quando submetidas ao cuidado paliativo. As criangas com
cancer ndo somente vivenciam sentimentos de medo, tristeza, angustia e inseguranga
diante do seu diagnostico, como também o temor da separacdo de suas familias, diante da
possibilidade de morte. Tais sentimentos sdo devidos, principalmente, a mudancas de
habitos, restri¢des, isolamento e distanciamento de atividades tipicas infantis, como
brincar e ir a escola. Diante disso, & comum que as criangas apresentem ansiedade e
sentimento de impoténcia, por ndo se sentirem prontos para o futuro. Além disso, a falta
de entendimento sobre a doenga por parte dos pais e sobre o tratamento contribuem para
0 desemparo das criangas, tornando ainda mais importante 0 acesso a um suporte
psicolégico adequado (FRANCA et al., 2018; KASSAM et al., 2021b; KIM; PARK,
2021; SPRUIT; PRINCE-PAUL, 2019; VERBERNE et al., 2017).

Nesse sentido, o cuidado paliativo tem como principal objetivo a melhora na
qualidade de vida do paciente oncoldgico pediatrico e de sua familia como um todo, ou
seja, essa melhora é observada em diversas esferas, como a fisica, mental e social
(FRANCA et al., 2018). Para comprovar tal ideia, em uma pesquisa intitulada “Palliative
care services in pediatric oncology”, foi feito um ensaio clinico randomizado de pacientes
com cancer de pulmao metastatico que tinha como objetivo demonstrar o impacto dos
cuidados paliativos aléem dos cuidados oncologicos padrdo em comparagdo com 0S
cuidados oncoldgicos padrdo isolados. Verificou-se que os individuos que passaram pelos
cuidados paliativos apresentaram maior qualidade de vida estatisticamente significativa e
menos sintomas depressivos (SPRUIT; PRINCE-PAUL, 2019).

Diante dos estudos analisados, percebeu-se que os cuidados paliativos trazem uma
resposta positiva ndo so para a salde da crianga, como também para a satde de toda a sua
familia. Avaliou-se a angustia dos sintomas em criangas com a faixa etaria maior do que

2 anos de idade com céncer avancado e relatou que 50% (metade) das familias acreditam
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que o cuidado paliativo é benéfico na salde de seus filhos.(SPRUIT; PRINCE-PAUL,
2019). Verificou-se também como os cuidados medicos de alta intensidade impactam a
vida de adolescentes, criancas e jovens. E diante disto, 43,8% dos entrevistados relataram
que esses cuidados apresentam uma resposta positiva no tratamento em que enfrentam.
Logo, vé-se que ndo consideram 100% benéfico em vista das barreiras significativas na
comunicagéo relacionada ao final da vida, devido ao desejo de proteger as criangas; falta
de experiéncia e desconforto dos provedores de salide em iniciar discussdes sobre o
planejamento de cuidados avangados (KASSAM et al., 2021b)

O estudo de Kim e Park (2021) mostra que alguns pais tiveram dificuldade em
aceitar a necessidade de cuidados paliativos para seus filhos, porém, uma vez que
experimentaram 0 que a equipe alcancou para seu filho e sua familia, valorizaram o
envolvimento da equipe. Os trés elementos valorizados pelos pais provavelmente formam
a estrutura subjacente a qualidade dos cuidados paliativos pediatricos (1) aspectos
relacionados ao processo, como continuidade, coordenacdo de cuidados e fornecimento
de um ponto de contato confidvel; (2) suporte pratico; e (3) atitude sensivel e confiavel
dos membros da equipe (KIM; PARK, 2021).

Sobre o impacto do cuidado paliativo na saude da crianga oncolégica, foi relatado
o0s beneficios encontrados por parte dos pais e dos pacientes em relacdo ao tratamento que
sdo submetidos. Com isso, um estudo referiu que 21% de criancas de 1-3 anos de idade
que passaram por esse cuidado, obtiveram um melhor manejo nos sintomas e reducéo de
seu sofrimento (VERBERNE et al., 2017). Dessa maneira, em um estudo observacional,
109 pais de criangas com cancer foram entrevistados, no qual grande parte deles apoiavam
os cuidados paliativos desde o diagnostico e afirmaram que obtiveram uma melhor
perspectiva sobre o plano de fim de vida de seus filhos (KIM; PARK, 2021).

Em contrapartida a esses beneficios, nota-se que faltam medidas bem definidas,
confiaveis e validadas que avaliem a qualidade da morte entre criangas. Diversas barreiras
e dificuldades foram identificadas na implementacdo do cuidado paliativo pediatrico,
entre essas estdo: incerteza prognostica, reconhecimento e aceitacdo dos pais,
encaminhamento tardio quando a doenca estava muito avancada e falta de beneficio
percebido da incorporacdo de cuidados paliativos por oncologistas primarios. Portanto,

adquirir uma compreensdo clara do que é esse cuidado é essencial como uma forma de
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melhorar a consciencializacdo sobre os beneficios dos cuidados de fim de vida infantis
(SPRUIT; PRINCE-PAUL, 2019).

CONCLUSAO

Conclui-se, portanto, que os beneficios da exposicdo aos cuidados paliativos na
salde da crianga oncoldgica sdo significativos e abrangentes. Foi verificado que criangas
submetidas a esse tratamento mostraram uma resposta positiva no comportamento,
atitude, e melhora em sua saude fisica, mental e social, confirmando que o objetivo da
pesquisa foi alcancado. Nesse sentido, pais relataram que quando seus filhos foram
submetidos aos cuidados paliativos experimentaram n&o apenas uma melhora na
qualidade de vida, mas também em sua saude emocional, diminuindo sentimentos de
medo, tristeza e angustia. Além disso, destaca-se que é de fundamental importancia o
apoio familiar, pois esse promove um ambiente de suporte e compreensao durante todo o

processo, desde o diagnostico.

Mesmo diante desses beneficios, alguns pais ndo apoiam o cuidado paliativo. Isso
ocorre devido a falta de reconhecimento e aceitacdo da doenca enfrentada pela crianga,
bem como do entendimento do funcionamento adequado dos cuidados paliativos. Além
disso, 0 medo e a incerteza quanto ao progndstico também contribuem para a resisténcia
de alguns familiares em reconhecer os beneficios oferecidos pelos cuidados paliativos,
ressaltando a necessidade continua de educacdo e apoio para garantir que todos os
pacientes tenham acesso a esses cuidados essenciais. Portanto, entende-se que é
necessario também, o envolvimento de um apoio psicoldgico, pois se torna essencial tanto
para 0s responsaveis, quanto para as criangas que precisam enfrentar os desafios ndo so

fisicos, como mentais, dessa doenca.

Essa revisdo de literatura tem implicacbes na pratica clinica, uma vez que
contribui para a melhoria do conhecimento cientifico da Enfermagem, possibilitando
diminuir a lacuna existente, na literatura nacional e internacional, a respeito dos cuidados

paliativos direcionados a crianga com cancer.
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