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Resumo

Os cuidados paliativos pediatricos incluem equipe multiprofissional que oferece tratamento
fisico, emocional, espiritual e social a crianga, abrangendo as necessidades da familia.
O objetivo do estudo foi identificar e analisar as publicagdes com e sem intervencdes sobre
aspectos psicologicos relacionados aos pais de criangas em cuidados paliativos. O método
foi uma revisdo integrativa da literatura por meio das seguintes bases de dados: PsycINFO,
Embase, Pubmed, Lilacs, Cochrane e Scielo e foram utilizados os seguintes termos: Palliative
Care AND Pediatrics AND Parents AND Psychology. A busca inicial resultou em um total de
766 artigos e foram selecionados 10 para analise final. Os participantes foram a maioria maes
e a abordagem dos cuidados paliativos foi proposta desde o diagnéstico fetal até o periodo de
luto dos pais. Em alguns estudos, os aspectos psicolégicos foram mensurados por inventarios.
A maioria avaliou estresse, ansiedade, depressao e estratégias de coping. Nesta revisao também
foram identificadas intervengbes oferecidas aos pais, na grande maioria realizadas por equipe
multiprofissional. Mostra-se necessario compreender melhor os aspectos psicoldgicos parentais
no contexto dos cuidados paliativos pediatricos para que seja possivel oferecer intervencdes
psicossociais adequadas para essa populagao.
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Abstract

Pediatric palliative care includes a multidisciplinary team that offers physical, emotional, spiritual
and social treatment to the child, covering the family’s needs. The aim of the study was to identify
and analyze publications with and without interventions on psychological aspects related to
parents of children in palliative care. The method was an integrative literature review using the
following databases: PsycINFO, Embase, Pubmed, Lilacs, Cochrane and Scielo and the following
terms were used: Palliative Care AND Pediatrics AND Parents AND Psychology. The initial search
resulted in a total of 766 articles and 10 were selected for final analysis. The participants were
mostly mothers and the palliative care approach was proposed from fetal diagnosis to the parents’
mourning period. In some studies, psychological aspects were measured by inventories. Most
evaluated stress, anxiety, depression and coping. This review also identified interventions offered
to parents, mostly performed by a multidisciplinary team. It is necessary to better understand the
psychological aspects of parents in the context of pediatric palliative care so that it is possible to
offer adequate psychosocial interventions for this population.

Keywords: Palliative Care; Parents; Pediactrics; Psychology.

Introducgao

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem que visa a melhora da qualidade de vida
dos pacientes e suas familias em situagbes de doengas que ameacem a vida. Sendo assim,
o objetivo dos cuidados paliativos € amenizar a dor e o sofrimento dos individuos, sejam eles
de origem fisica, psicoldgica, social ou espiritual (WHO, 2002). A definigdo da Organizagéo
Mundial da Saude foi ampliada em 2002 com intencdo de destacar a qualidade de vida e a
prevencdo e identificagdo precoce em situagbes de doencas que ameacem a vida (WHO,
2002). Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) foram definidos, em 1998, com objetivo de
ser iniciado o mais precocemente possivel, independente do tratamento da doenga de base.
Os CPP incluem equipe multiprofissional oferecendo tratamento fisico (controle de sintomas),
emocional, espiritual e social a crianga, abrangendo as necessidades da familia, garantindo ao
paciente e aos cuidadores a maxima compreensao das suas questdes de saude e das escolhas
de tratamento (INCA, 2018; Lockwood & Humphrey, 2018).

Neste sentido, é indispensavel o papel do psicologo, a fim de compreender os
aspectos psicolégicos dos pacientes, que podem ou ndo gerar sofrimento psiquico e
produzir sintomatologia (Ferreira, Lopes, & Melo, 2011). Nos CPP ha uma disparidade nas
intervengdes psicossociais, os estudos apontam uma escassez de publicacdes em paises
de baixa renda e de minorias étnicas, bem como auséncia de participantes criangas e
adolescentes. Em um guia de revisao sistematica da Cochrane de Law, Fisher e Palermo
(2019), sobre intervencdo psicolégica com as familias de criangas com doenga crbnica, os
estudos mostram que criar um filho com uma doenga de longa data é um desafio, pois os
cuidadores podem experimentar aumento do estresse, tristeza ou conflito familiar. Tendo
em vista este panorama de sofrimento causado por uma doenga ameagadora a vida, os
cuidados paliativos protagonizam um papel crucial de assisténcia a crianga e a familia, pois
acompanharao os cuidados integrais de ambos desde o inicio do diagndstico. Para que,
efetivamente, esses cuidados se concretizem € indispensavel intervengdes consistentes que
objetivem promover dignidade, qualidade de vida e conforto ao paciente e, principalmente,
a familia, que necessitara de amparo durante todo o processo e mesmo apés o falecimento
da crianga (Gupta & Prescott, 2013). Dessa forma, o objetivo deste estudo foi identificar
e analisar as publicagbes com e sem intervencdes sobre os aspectos psicolégicos
(auséncia ou presenca de sintomas psicolégicos) relacionados aos pais de criancas em
cuidados paliativos.
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Método

Com vistas a alcangar o objetivo de pesquisa, foi realizada uma revisédo integrativa
de estudos que abordaram aspectos psicoldgicos de pais de criangas e/ou adolescentes em
cuidados paliativos, e as intervengdes psicoldgicas/psicossociais propostas para trabalhar tais
aspectos. Isso, tendo em vista tratar-se de uma metodologia que permite a sumarizacéo de
pesquisas anteriormente realizadas, a sintese para conclusdes a partir do tema de interesse,
assim como a inclusédo de estudos experimentais e ndo-experimentais no processo (Whitemore
& Knafl, 2005).

Na operacionalizagéo desta revisdo foram seguidas etapas com base no modelo PRISMA:
Identificagédo, Selegdo, Elegibilidade e Inclusdo (Page et al., 2021), realizadas no periodo de
janeiro a julho de 2021 (Figura 1). Apos a definigdo do objetivo, foram estabelecidos os critérios
de inclusao e exclusdo dos estudos, seguindo com a sele¢ao dos artigos a serem incluidos para
analise, definigdo das categorias de informacdes a serem extraidas dos artigos selecionados,
a analise dos dados, discussdo e apresentacdo dos resultados. As etapas de Selegédo e
Elegibilidade foram executadas por consenso de juizes, inicialmente por trios, contemplando
a analise de titulos e resumos e, posteriormente, individualmente, contemplando a analise dos
textos disponiveis na integra. Para etapa de Inclusao foi realizado consenso de todos os juizes.
Todas as etapas foram conduzidas por cinco psicdlogas e duas académicas de psicologia, todas
com experiéncia com pesquisa clinica.

Foram definidos os seguintes critérios de inclusdo dos artigos: publicados em qualquer
idioma; com participantes pais de criangas/adolescentes de zero a dezenove anos em
cuidados paliativos; envolvendo estudos que identificaram aspectos psicolégicos nos pais,
acompanhamento psicolégico, intervengéo psicologica e/ou psicossocial; tratar-se de estudos
quantitativos e qualitativos, e estudos tedricos, com data de publicagao entre 2002 e fevereiro
de 2021 tendo como justificativa a ampliagdo da definicdo do conceito de cuidados paliativos
naquele ano (WHO, 2002); assim como textos publicados na integra disponiveis na internet. Para
o levantamento dos artigos, realizou-se uma busca nas seguintes bases de dados: PsycINFO,
Embase, Pubmed, Lilacs, Cochrane e Scielo. Na busca dos artigos foram utilizados os seguintes
termos indexados de MeSH (Medical Subject Headings) em lingua inglesa: Palliative Care AND
Pediatrics AND Parents AND Psychology.
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Figura 1
Fluxograma da Selegdo das Publicagbes
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Resultados

De acordo com a Figura 1, a busca inicial resultou em um total de 766 artigos (n=766) e
10 artigos (n=10) foram selecionados para analise final. Os 54 estudos foram excluidos por ndo
se enquadrarem nos critérios de inclusao deste estudo, como nao mencionar a abordagem de
cuidados paliativos, ndo compreender os aspectos psicolégicos dos pais e apenas um estudo
nao foi incluido por ndo se ter acesso na integra de forma gratuita. Todos os artigos selecionados
estdo no idioma inglés.

Os estudos de investigagbes empiricas realizaram a coleta de dados nos seguintes
paises: Estados Unidos (Callahan, Steinwurtzel, Brumarie, Schechter, & Parravicini, 2019;
Hancock et al., 2018; Hexem, Miller, Carroll, Faerber, & Feudtner, 2013; Schaefer, Spencer,
Barnett, Reynolds, & Madan-Swain, 2019; Starks et al., 2016), Reino Unido (Gupta & Prescott,
2013) e Singapura (Ho et al., 2020). Destes artigos, todos tiveram como critério de inclusdo
que os participantes soubessem falar e escrever em inglés, exceto um que incluiu pais que
falavam em espanhol (Starks et al., 2016).
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Caracteristicas dos Participantes

Com relagédo aos participantes dos estudos, alguns (n=2) realizaram a pesquisa com
familias sem descrever se eram pais ou maes (Gupta & Prescott, 2013; Starks et al., 2016),
outros (n= 3) apontaram a maioria dos participantes sendo maes, como no estudo de Callahan,
Steinwurtzel, Brumarie, Schechter e Parravicini (2019), de Hexem, Miller, Carroll, Faerber e
Feudtner (2013) e de Schaefer, Spencer, Barnett, Reynolds e Madan-Swain (2019), sendo que
58,8%, 59% e 77% foram maes, respectivamente. Em outro estudo, a pesquisa foi realizada
exclusivamente com mées que estavam gestantes (Hancock et al., 2018). A pesquisa que esta
sendo realizada em Singapura (estudo publicado em periddico de protocolo de pesquisa) pretende
avaliar pais e maes (Ho et al., 2020). Em um estudo de revisdo sistematica os participantes dos
estudos incluidos foram pais e maes separadamente, casais, avés, criangas e profissionais da
equipe (Donovan, Wakefie, Russell, & Cohn, 2015). No outro de estudo de revisdo sistematica,
de cinco artigos, dois foram realizados com pais e maes, com a amostra mais representativa de
maes, e os outros trés foram somente com maes (Kasparian et al., 2019).

Nos dez estudos selecionados, cinco apresentaram informagbes sobre o estado civil
dos participantes. Nestes cinco (Gupta & Prescott, 2013; Callahan et al., 2019; Hancock et al.,
2018; Schaefer et al., 2019; Hexem et al., 2013), a maioria era casada, totalizando uma média
de aproximadamente 71,2%. Nos respectivos estudos ainda, foram divulgados dados de
pais divorciados, solteiros ou em outros relacionamentos. A escolaridade dos pais também
foi apresentada em cinco dos estudos, dos quais a maioria possuia ensino médio completo
(Callahan et al.,2019, Gupta & Prescott, 2013; Hancock et al., 2018; Hexem et al., 2013;
Schaefer et al.,2019). Além disso, trés artigos se referiram as questdes religiosas dos cuidadores
e os dados apontaram que a minoria ndo possuia crenga religiosa (Callahan et al., 2019;
Hancock et al., 2018, Schaefer et al., 2019). Por outro lado, aqueles que mencionaram alguma
crenga eram na maioria cristaos.

Nas amostras, os diagndsticos portados pelas criangas/adolescentes foram diversos.
Entretanto, as cardiopatias destacaram-se, aparecendo em trés artigos (Hancock et al., 2018;
Callahan etal.2019; Kasparian et al., 2019). Os demais artigos expdem os seguintes diagndsticos:
prematuridade (Kasparian et al., 2019), anomalia no Sistema Nervoso Central (Gupta & Prescott,
2013), encefalopatia hipoxico isquémica (Kasparian et al., 2019) e doengas crénicas complexas
(Hexem et al., 2013; Ho et al., 2020).

O periodo que os cuidados paliativos foram oferecidos para as criangas variou entre os
estudos. Em alguns foi no diagndstico fetal (Hancock et al., 2018), outros com recém-nascidos
a partir do diagnostico (Callahan et al., 2019; Kasparian et al., 2019), alguns em periodos
variados (Ho et al., 2020; Starks et al., 2016), e ainda outros estudos descrevem que ocorreram
em diferentes fases e que néo incluiram o periodo do luto dos pais (Gupta & Prescott, 2013;
Hexem et al., 2013). Em outro estudo o foco dos cuidados paliativos foi o periodo de fim de
vida (Darlington, Korones, & Norton, 2018). Além disso, ocorreram pesquisas no periodo do luto
(Donovan et al., 2015; Schaefer et al., 2019), isto €, apés a morte da crianga.

Avaliacdo dos Aspectos Psicolégicos

A Tabela 1 descreve a referéncia e os instrumentos utilizados para mensurar os aspectos
psicoldgicos analisados, os quais foram compreendidos pela presenca ou auséncia de sintomas
emocionais, que podem ocasionar sofrimento psiquico (Ferreira, Lopes, & Melo, 2011).
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Tabela 1
Instrumentos

Referéncia Instrumentos

Callahan, Steinwurtzel,
Brumarie, Schechter &
Parravicini (2019)

Neonatal Unit Parental Stressor Scale (NUPS);Depression Anxiety
Stress Index-21 (DASS-21)

Parenting Stress Index (versdo curta 36 itens); General Health

Gupta & Prescott (2013) Questionarem (GHQ 12)

Beck Depression Inventory-Il; State-Trait Anxiety Index; Brief Cope
Hancock et al., (2018) Inventory; PedsQL Family Impact Module
Hexem, Miller, Carroll,

Faerber & Feudtner (2013) Positive and Negative Affect Schedule (PANAS)

Kemp Quality of Life Scale (KQOL); Functional Assessment of
Chronic lliness Therapy - Spiritual Well-Being Scale (FACIT-Sp-12);
Ho et al., (2020) Herth Hope Index (HHI); Patient Health Questionnaire — 9;
Burden Scale for Family Caregivers-Short (BSFC-s);
Inventory of Social Support (ISS); Brief Grief Questionnaire (BGQ)

State-Trait Anxiety Inventory (STAI-State) Worry Scale;
The Situational Multidimensional Coping Inventory (COPE);
Brief COPE; Parental Stressor Scale (PSS-NICU);
Kasparian et al., (2019) Inventory of Situations and Responses of Anxiety (ISRA)

Beck Depression Inventory | e Il (BDI); Edinburgh Postnatal
Depression Scale (EPDS); PedsQL Family Impact Module

Schaefer, Spencer, Barnett,
Reynolds & Madan-Swain Brief Symptom Inventory-18; Prolonged Lief Disorder-13
(2019)

Family Relationship Index (FRI); Acute Stress Disorder Scale
(ASDS); Depression Symptoms (PHQ-9); Generalized Anxiety
Starks et al., (2016) Disorder (GAD-7); Wake Forest Trust Scale; Perceived Social
Support (MSPSS); Quality of Communication (QOC);
Post-Traumatic Stress Disorder (PCL-C)

Intervengbes

Aintervencgao proposta no artigo de Ho et al. (2020) traz como dispositivo uma abordagem
narrativa com o objetivo de auxiliar os cuidadores a se conectarem com as emocgdes desafiadoras,
gerarem novas historias sobre vida e perda e reestruturarem a avaliagdo emocional negativa
para pontos mais positivos. O estudo ainda n&o foi realizado, entretanto, estao previstas sessées
a serem executadas uma vez por semana durante quatro semanas em um grupo de pais com
caracteristicas culturais especificas. Esta intervengéo foi baseada na terapia de dignidade e
intervencao familiar da dignidade (Chochinov et al., 2005; McClement et al., 2007; Chochinov et al.,
2011; Ho et al., 2017).

Outra intervengdo proposta a partir da terapia de dignidade (Chochinov et al., 2005) foi
apresentada no artigo de Schaefer, Spencer, Barnett, Reynolds e Madan-Swain (2019) sendo
denominada de arte legada. Essa consiste na criagdo de pinturas pelos cuidadores, paciente
e irmaos a partir do auxilio de arte terapeutas. As pinturas eram repletas de caracteristicas
singulares do paciente como personagens, brinquedos e cores favoritas, assim como suas
pegadas e formato das maos.
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Foram encontradas duas intervengdes realizadas em Unidades de Tratamento Intensivo
Neonatal (UTIN) e uma em Unidade de Tratamento Intensivo (UTI) Pediatrico. No primeiro
estudo (Callahan, Steinwurtzel, Brumarie, Schechter, & Parravicini, 2019) é apresentada
uma intervengao que consiste no método BACI (Baby, Attachment, Comfort Interventions)
ofertado durante a fase de cuidados paliativos precoces de neonatos internados na UTIN.
A intervengéo foi fornecida por uma equipe principal composta por um neonatologista, um
diretor médico, uma enfermeira e uma assistente social. A equipe contava com o auxilio de
outros membros (psicélogo, fonoaudidlogo, especialista em infancia e padre) que estavam
envolvidos sistematicamente.

A segunda intervencgdo realizada em UTIN foi proposta no artigo de Hancock et al.
(2018), participando desta pesquisa pais de bebés com cardiopatia congénita. As agdes da
equipe de cuidados paliativos focaram na compreensao materna do diagndstico do filho e o
seu impacto na vida da crianga e da familia, preocupacdes com os sintomas fisicos da crianga,
rede de apoio social, expectativas para os cuidados da crianga e receios acerca do diagndstico
e tratamentos.

O terceiro estudo da amostra realizado com familias com filhos na UTI Pediatrica
(Starks et al., 2016) inclui uma intervengéo que adaptou a teoria de Ajuste Familiar de Patterson
e Resposta de Adaptacao (FAAR) (Patterson, 2002). Tal teoria articula as formas com que as
familias se adaptam as demandas impostas durante as crises, por exemplo, a admissao do filho
na UTI. O seu objetivo consiste em melhorar a adaptagédo da familia reduzindo os sintomas de
estresse agudo e a incidéncia de sintomas de transtorno de estresse poés-traumatico.

Foram encontrados dois artigos de revisdo sistematica. Donovan, Wakefie, Russell e
Cohn (2015) concluiram que as intervencdes mais utilizadas incluem chamadas telefénicas
(n = 12), fornecimento de materiais de apoio (n = 10) e programas de grupo (n = 9). Além
disso, acampamentos entre irmaos também foram identificados como predominantes na area
pediatrica oncolégica (n = 5) e os programas de memoria (n = 5) também foram citados.
Os estudos apresentados na revisdo proposta por Kasparian et al. (2019) nédo fornecem
informacdes detalhadas das orientacbes terapéuticas, entretanto, apresentam intervencgdes
com enfoque na redugdo do estresse ou ansiedade para pais de bebés com cardiopatias
congénitas. Foram propostas trés intervengdes por um psicélogo com auxilio de outros
profissionais da saude. Todas as intervengdes, exceto uma, tinham como objetivo reduzir
o estresse ou ansiedade dos pais. Os assuntos compreendiam o sofrimento emocional dos
pais, qualidade de vida, enfrentamento adaptativo, interagdo entre mée e bebé, nutricdo
infantil e neurodesenvolvimento, dindmica familiar, comunicacdo e satisfagdo com os
cuidados médicos.

Principais Aspectos Psicolégicos Avaliados

Os resultados dos estudos analisados trazem aspectos psicolégicos, como auséncia
ou presenca de sintomas emocionais mensurados por inventarios na maioria das pesquisas.
Algumas utilizaram intervengdes, como descrito anteriormente na categoria Intervengoes,
sendo possivel compreender como os pais se manifestam emocionalmente no contexto dos
cuidados paliativos.

Os resultados do estudo de Gupta e Prescott (2013) verificou os niveis de estresse
parental e de saude geral antes e durante 0 acompanhamento psicolégico, e ndo encontrou
diferenca significativa. Entretanto, os niveis de estresse parental podem ser acima dos limiares
no inicio e durante 0 acompanhamento psicolégico, que esta de acordo com o alto nivel de
sofrimento psicolégico ao cuidar de uma crianga com necessidades de saude complexas,
além do impacto de um diagndstico de uma condig¢ao limitante ou com risco de vida. Mesmo
que uma redugdo ndo tenha sido observada, pode-se supor que 0s servigos ajudaram a
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prevenir um aumento significativo nos niveis de estresse (Gupta & Prescott, 2013). Um estudo
longitudinal que avaliou estresse, depressdo e ansiedade antes e apds aplicagdo de uma
intervengao verificou que os niveis de ansiedade e de depressdo nao modificaram, mas o
estresse diminuiu de forma significativa no grupo da intervengdo em comparagdo ao grupo
controle (Callahan et al., 2019).

Um estudo foi desenvolvido para criar um quadro teérico sobre estratégias de coping
utilizadas por pais de criangas em final de vida, e mostrou que a aproximagéo e a evitagdo (como
a negacao) sao estratégias usadas quando a doenca do filho evolui negativamente. O apego leva
0s pais a proteger a crianga e as estratégias de evitagdo podem ser particularmente funcionais.
O equilibrio entre as estratégias ira resultar em melhores respostas de regulagdo emocional
pessoal e familiar (Darlington, Korones, & Norton, 2018).

O ensaio clinico randomizado, realizado com gestantes cujo feto recebeu diagnéstico
de cardiopatia, encontrou que a intervengao precoce de CPP diminui a ansiedade materna,
melhora o enfrentamento adaptativo, a comunicagdo e as relagdes familiares, sugerindo
diminuigdo geral do estresse materno (Hancock et al., 2018). E uma revisao sistematica
de intervengbes psicoldgicas com pais de bebés com cardiopatia congénita constatou que
todos os estudos relataram uma reducédo significativa na ansiedade parental apds alguma
intervencdo, com dois dos quatro ensaios indicando médio e alto tamanhos de efeito
(Kasparian et al., 2019).

Um estudo que avaliou afeto positivo e negativo verificou que pais que usaram
palavras mais positivas ao falar sobre as doencas de seus filhos, e sobre a experiéncia
de tomada de decisdo médica, eram mais propensos a relatar niveis mais baixos de afeto
positivo no instrumento PANAS (Positive and Negative Affect Schedule). A relagao mostrou-
se inversa entre as emogdes positivas dos pais e a expressao positiva do seu afeto,
trazendo expressdes nas entrevistas diferentes das respostas de autorelato do instrumento.
Portanto, denota-se a importancia de se estar ciente das possibilidades das divergéncias
emocionais e a consequente falha de comunicagdo no ambiente de cuidados pediatricos
(Hexem et al., 2013).

Os pesquisadores que utilizaram uma intervengdo baseada nas relagdes familiares
encontraram respostas dos pais de que os questionarios deram a eles a oportunidade de
expressar seus sentimentos. Os questionarios também aumentaram a autoconsciéncia sobre
seu estresse, enfrentamento e resiliéncia. Percebeu-se que pedir aos membros da familia
que refletissem sobre sua experiéncia foi Util e lhes deu uma perspectiva sobre como estavam
enfrentando aquele momento (Starks et al., 2016).

Em uma reviséo sistematica de Donovan et al. (2015), sobre acompanhamento dos
pais no periodo de luto, foram encontrados resultados dos estudos qualitativos em que
membros da familia se sentiram cuidados e apoiados pela equipe, tiveram uma reducgao na
sensacao de isolamento, melhor enfrentamento e crescimento pessoal. Também revelaram
que o apoio psicossocial que abrange o cuidado paliativo de uma crianga, os cuidados
de fim de vida e a transigcdo da familia para o luto possibilitaram melhores resultados
para as familias, como a percepgdo de uma redugao do sentimento de desamparo, um
aprimoramento nas estratégias de enfrentamento e um aumento do crescimento pessoal
(Donovan et al., 2015). Outro artigo que analisou os cuidadores enlutados por meio da
arte legada verificou que ndo houve diferengas significativas no funcionamento psicolégico
entre os cuidadores que participaram da intervengao versus aqueles que nao participaram.
No entanto, os cuidadores que criaram obras de arte legadas com seu filho relataram
significativamente menos sintomas de luto prolongado e uma maior percepgao de apoio de
prestadores de cuidados de saude em comparagao com cuidadores que nao se envolveram
nesta atividade (Schaefer et al., 2019).
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Discussao

Este estudo de revisao integrativa identificou que o processo de adoecimento de criangas
e adolescentes que estdo em cuidados paliativos repercute nas condigbes psicolégicas dos
pais (Callahan et al., 2019; Darlington, Korones, & Norton, 2018; Gupta & Prescott, 2013;
Hancock et al., 2018; Schaefer et al., 2019). Desse modo, as intervengbes voltadas para as
figuras parentais apresentam potencial protetivo, além de promover elaboragao e acolhida para
cuidar de quem cuida. Contudo, observou-se que poucos estudos se propdem a olhar para os
aspectos psicolégicos dos pais. A maioria das pesquisas que incluem a familia estdo voltadas
para os familiares de outros adultos ou entao para pais de criangas e adolescentes com doencas
oncoldgicas (Grégoire et al., 2019; Reigada, Novellas & Pereira, 2014).

Percebe-se que a maioria das intervengdes propostas nos estudos objetivaram
diminuir os sintomas de ansiedade e depressao dos pais, diante das dificuldades vivenciadas
durante o processo de CPP. Apesar de n&do haver mudancgas significativas nos niveis de
ansiedade e depressao, como verificado em Gupta e Prescott (2013), é possivel reconhecer
os beneficios das intervencgoes, a partir da possibilidade de fala e elaboragédo oportunizada
aos pais, onde emergiram emogdes relacionadas ao processo de enfrentamento das familias
(Starks et al., 2016).

Diante do proposto por Franco e Silva (2021), a psicologia assume importante papel no
contexto dos CP, desde o momento do diagndstico, durante o tratamento e apds o 6bito. Dessa
forma, é relevante pensarmos que alguns estudos (Callahan, Steinwurtzel, Brumarie, Schechter
& Parravicini, 2019; Gupta & Prescott, 2013) ndo se propdem a incluir como participantes
pais ap6s a morte de seus filhos. Diante disso, pode-se pensar a relevancia de proporcionar
acompanhamento psicoldgico as familias que, devido ao 6bito, foram excluidas das intervengoes,
dada a importancia do suporte emocional para processo de elaboragao do luto.

Além disso, considerando que a presente revisao foi produzida no Brasil, € necessario
ressaltar a caréncia de estudos no contexto brasileiro, principalmente, sobre o publico
infantojuvenil. Contudo, mesmo considerando os avangos na area, Rabello e Rodrigues (2010)
salientam que os cuidados paliativos no Brasil sdo oferecidos em sua maioria por programas
ligados a instituicbes hospitalares e sdo dedicados aos adultos, havendo uma inadequagéao
para atender criancas, adolescentes e, portanto, também os pais. Somado a isso, também
podem estar as dificuldades no acesso aos servigos de assisténcia e as falhas na politica de
saude brasileira.

Nesse sentido, ainda ha uma defasagem no que se refere a politicas de saude direcionadas
aos cuidados paliativos, que contemplem os trés niveis de complexidade do Sistema Unico
de Saude (Mendes & Vasconcellos, 2015). Tal defasagem impacta na produgédo de estudos,
qualificagdo de profissionais e abertura de espagos de discussédo a respeito dos cuidados
paliativos adultos e pediatricos.

Ademais, visto a orientagdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) que
sugere uma atencédo interdisciplinar aos pacientes que estdo em cuidados paliativos, chama
atencao a escassez de produgdes em periddicos da area da psicologia, referente aos aspectos
psicolégicos de pais de criangas que estdo recebendo CPP. Afinal, quando se refere a questdes
psicoldgicas, compreende-se o papel fundamental da psicologia para auxiliar na construgéo
de conhecimento e investimento na area de cuidados paliativos, a qual pode contribuir
para a humanizagao do cuidado, favorecer a adesao ao tratamento, facilitar a comunicagao
equipe-paciente-familia e minimizar o sofrimento dos pais durante esse momento (Melo, Valero,
& Menezes, 2013).

Por outro lado, uma vez que se discorre sobre a importancia da multidisciplinaridade na area
dos cuidados paliativos, pode-se considerar como uma limitagcdo dessa revisao integrativa o fato
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desta ter sido produzida apenas por psicologas. Embora as lacunas nas produgdes da psicologia,
estimula-se a sua articulagdo com outras areas que também se ocupam a pensar sobre os CPP.
Além disso, o fato de um dos artigos ndo estar disponivel na integra e de forma gratuita mostrou-se
como uma limitagao, visto que impossibilitou que este pudesse compor a presente revisao.

Consideracgoes Finais

Este trabalho buscou realizar uma revisao integrativa da literatura sobre os aspectos
psicolégicos dos pais de criangcas em cuidados paliativos. Percebe-se um aumento nas
publicagdes sobre o tema dos CPP. Entretanto, nota-se a necessidade de conhecer melhor os
aspectos psicoldgicos parentais nesse contexto. Foi possivel verificar que os principais aspectos
psicolégicos mensurados por instrumentos foram sintomas de estresse, depressao, ansiedade e
luto, também estratégias de coping, saude geral, qualidade de vida, comunicagéo, suporte social
e funcionamento familiar. Os estudos que realizaram alguma intervengao indicaram que elas
foram realizadas, na maioria, pela equipe interdisciplinar, e focaram nas necessidades dos pais
e dos pacientes, cuidados paliativos, luto e comunicagao.

Verificou-se que o acompanhamento psicoldgico diminuiu e ajudou a prevenir um aumento
dos niveis de estresse, assim como reduziu sintomas de ansiedade. Sobre as estratégias de
coping se constatou que o equilibrio destas pode resultar em melhores respostas de regulagéo
emocional pessoal e familiar. Sobre os aspectos do luto, os pais que receberam suporte de uma
equipe multiprofissional referiram uma reducéo na sensacao de isolamento, melhor enfrentamento
e crescimento pessoal; e uma percep¢ao de uma redugdo do sentimento de desamparo, um
aprimoramento nas estratégias de enfrentamento e um aumento do crescimento pessoal. Além
disso, denota-se a importancia de se estar ciente das possiveis divergéncias emocionais e a
consequente falha de comunicagéo no ambiente de cuidados pediatricos.

Foi identificada uma auséncia de estudos brasileiros nesta revisdo e poucos estudos com
delineamento qualitativo. Esta revisao buscou ampliar ao maximo os resultados com as bases de
dados utilizadas, bem como a nao limitagdo de idioma e de periodo de publicagao.

Por fim, espera-se que essa revisdo possa contribuir para ampliar o conhecimento sobre
0s aspectos psicoldgicos de pais de criangas e adolescentes em cuidados paliativos a partir do
compilado dos estudos apresentados, bem como para estimular a produgao de novos estudos,
0s quais ainda sdo escassos. Como sugestdo para novos estudos, destaca-se a possivel
producdo de uma revisdo sistematica sobre os temas, ja que esta oferece uma perspectiva
mais aprofundada sobre uma questao especifica, enquanto a revisdo integrativa oportuniza
um panorama mais amplo sobre os achados na literatura. Mostra-se necessario compreender
melhor os aspectos psicoldgicos parentais no contexto dos cuidados paliativos pediatricos para
que seja possivel oferecer intervengdes psicossociais adequadas para essa populagéo.
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