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RESUMO

Introduc¢do: Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) configuram um direito humano
essencial, visando atender as necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais de criancas
e adolescentes com condi¢cdes cronicas e progressivas, mas ainda encontram barreiras
estruturais, culturais e profissionais para sua efetiva implementacdo. Objetivo: Analisar os
componentes e praticas da abordagem interdisciplinar nos CPP, destacando seus impactos na
qualidade de vida de pacientes e familiares. Metodologia: Realizou-se uma revisio narrativa
da literatura em bases como PubMed, Embase, Scopus, Web of Science, CINAHL, SciELO e
LILACS, abrangendo estudos publicados entre 2015 ¢ 2025, complementada por busca manual.
Foram incluidos artigos originais, revisoes, diretrizes e relatos de experiéncia que abordassem
criancas e adolescentes em condicdes cronicas/progressivas sob abordagem interdisciplinar.
Resultados e Discussiio: Os achados revelam que a atuagdo interdisciplinar ¢ indispensavel
para integrar manejo de sintomas complexos, suporte emocional, comunicacdo eficaz e
fortalecimento do vinculo familiar. Psicologos, fisioterapeutas, médicos, enfermeiros e
assistentes sociais desempenham papéis complementares, favorecendo decisdes compartilhadas
e reduzindo a sobrecarga dos cuidadores. O controle de sintomas como dor, dispneia e
ansiedade, aliado ao suporte psicossocial, amplia a integralidade do cuidado. Contudo, desafios
persistem, como caréncia de servigos especializados, insuficiéncia de equipes capacitadas e
limitagdes no financiamento publico, sobretudo em paises em desenvolvimento.
Consideracdes Finais: Conclui-se que a integragao interdisciplinar fortalece a humanizagao e
a efetividade dos CPP, sendo necessaria a formulacdo de politicas publicas e estratégias
inovadoras que ampliem seu alcance e garantam assisténcia digna e culturalmente sensivel.

PALAVRAS-CHAVE: Adolescente; Criancga; Cuidados Paliativos; Doenga Cronica; Equipe
Interdisciplinar

ABSTRACT

Introduction: Pediatric palliative care (PPC) is recognized as a fundamental human right,
aiming to address the physical, emotional, social, and spiritual needs of children and adolescents
with chronic and progressive conditions, although its implementation remains limited due to
structural, cultural, and professional barriers. Objective: To analyze the components and
practices of the interdisciplinary approach in PPC, emphasizing its impact on the quality of life
of patients and their families. Methodology: A narrative literature review was conducted in
databases such as PubMed, Embase, Scopus, Web of Science, CINAHL, SciELO, and LILACS,
including studies published between 2015 and 2025, complemented by manual search. Eligible
studies encompassed original research, reviews, guidelines, and experience reports addressing
children and adolescents with chronic/progressive conditions under an interdisciplinary PPC
approach. Results and Discussion: Findings demonstrate that interdisciplinary work is
essential for integrating symptom management, emotional support, effective communication,
and strengthening family bonds. Psychologists, physiotherapists, physicians, nurses, and social
workers play complementary roles, facilitating shared decision-making and reducing caregiver
burden. The management of symptoms such as pain, dyspnea, and anxiety, combined with
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psychosocial support, expands the comprehensiveness of care. However, barriers persist,
including scarcity of specialized services, insufficiently trained teams, and limited public
funding, particularly in low- and middle-income countries. Final Considerations:
Interdisciplinary integration enhances the humanization and effectiveness of PPC, highlighting
the need for public policies and innovative strategies that expand access and ensure dignified
and culturally sensitive care.

KEYWORDS: Adolescent; Child; Chronic Disease; Interdisciplinary Team; Palliative Care

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) constituem uma abordagem fundamental no
manejo de criangas e adolescentes com condig¢des cronicas e progressivas, cujo curso clinico
acarreta sofrimento fisico, emocional, social e espiritual significativo para o paciente e sua
familia. A Organizacdo Mundial da Saide (OMS) destaca que o acesso a esse tipo de cuidado
¢ um direito humano basico, embora sua implementagao ainda seja limitada em diversos paises,
especialmente nos de baixa e média renda, devido a barreiras estruturais, culturais e
educacionais (Lima ef al., 2020). No contexto brasileiro, a incorporagdo dos CPP ¢ um desafio
emergente, marcado pela necessidade de maior capacitacdo profissional, estruturacdo de
servigos e sensibilizag¢do social acerca de sua importancia.

¢ Doengas neuroldgicas progressivas, genéticas, oncologicas e condigdes cronicas
complexas estdo entre as mais prevalentes nesse cendrio, exigindo suporte continuo e
individualizado (Cardoso ef al., 2024). Contudo, a assisténcia prestada ainda ¢ fragmentada e,
muitas vezes, centrada apenas na dimensdo biomédica, negligenciando aspectos psicossociais
e espirituais que influenciam diretamente a qualidade de vida do paciente e de sua familia.

O objetivo principal deste estudo foi analisar os componentes e praticas da abordagem

interdisciplinar nos cuidados paliativos pediatricos.

METODOLOGIA ou METODO

Trata-se de revisdo narrativa da literatura sobre Cuidados Paliativos Pediétricos em
condigdes cronicas e progressivas, com foco na abordagem interdisciplinar. A pergunta
norteadora foi: quais componentes e praticas da abordagem interdisciplinar em CPP
contribuem para a melhoria da qualidade de vida de crian¢as/adolescentes com condigoes

cronicas progressivas e suas familias?
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A busca bibliografica foi realizada nas bases PubMed/MEDLINE, Embase, Scopus,
Web of Science, CINAHL, SciELO e LILACS, complementada por busca manual
(“snowballing”) nas referéncias dos estudos incluidos. Foram considerados publicagdes entre
janeiro de 2015 e agosto de 2025, nos idiomas portugués, inglés e espanhol. Empregaram-se
termos MeSH/DeCS e palavras-livres relacionados a palliative care, child/adolescent, chronic
disease, interdisciplinary/interprofessional, symptom management, advance care planning,
Sfamily support e quality of life, combinados por operadores booleanos AND/OR.

Foram incluidos estudos originais (quantitativos, qualitativos e métodos mistos),
revisdes narrativas/integrativas/escoping relevantes, consensos/diretrizes e relatos de
experiéncia com descricdo metodoldgica, que abordassem populacdo pediatrica (0—18 anos)
com condi¢des cronicas/progressivas sob abordagem interdisciplinar em CPP, contemplando
ao menos um dos eixos: organizagdio da equipe, manejo de sintomas,
comunicagdo/planejamento antecipado de cuidados, suporte a cuidadores/luto ou organizagao
de servigos. Foram excluidos estudos exclusivamente com populagdo adulta, ensaios opinativos
sem base em literatura, relatos sem descricao de método e trabalhos sem relacao direta com
CPP

A selecao dos estudos ocorreu em duas etapas: triagem de titulos/resumos e leitura de
texto completo. Dois revisores procederam de forma independente; divergéncias foram

resolvidas por consenso.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os cuidados paliativos pediatricos representam uma abordagem essencial para criangas
com condig¢des cronicas e progressivas, buscando melhorar a qualidade de vida desses pacientes
e suas familias por meio do atendimento integral de suas necessidades fisicas, emocionais,
sociais e espirituais. A complexidade desses cuidados exige uma equipe interdisciplinar de
habilidades que possa abordar as multiplas dimensdes do sofrimento, garantindo suporte
continuo e individualizado ao longo da trajetoria da doenga.

Embora o campo dos cuidados paliativos adultos seja mais desenvolvido, o CPP possui
caracteristicas proprias devido as especificidades do desenvolvimento infantil, a diversidade
das doengas envolvidas e as particularidades do ambiente familiar. Assim, sua aplica¢do exige

uma compreensao profunda e eficiente entre profissionais de diversas especialidades.
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Importancia e Contexto dos Cuidados Paliativos Pediatricos

Anualmente, estima-se que mais de 21 milhdes de criancas em todo o mundo se
beneficiem de CPP, das quais cerca de 8 milhdes necessitam de servigos especializados devido
a complexidade dos quadros clinicos (Friedrichsdorf, 2021) . No Brasil e em diversos paises,
essas intervencoes ainda sao incipientes devido a barreiras culturais, educacionais e estruturais,
apesar do crescente reconhecimento da sua importancia para a melhoria da qualidade de vida
infantil.

As condi¢des mais exigidas pela PPC incluem doengas neuroldgicas progressivas,
doengas genéticas, oncologicas e condigdes cronicas complexas que comprometem
severamente o desenvolvimento e a funcionalidade da crianga (Oztek Celebi; Sahin, 2021) .
Dentre essas, as doengas neurologicas sao destacadas como prevalentes nesse contexto, com

alta demanda por suporte respiratorio, nutricional € manejo de sintomas complexos.
Abordagem Interdisciplinar em CPP

O modelo interdisciplinar ¢ fundamental para o cuidado paliativo pediatrico (CPP),
integrando médicos, enfermeiros, psicologos, fisioterapeutas, assistentes sociais, nutricionistas,
entre outros profissionais. Essa equipe atua de maneira coordenada na avaliagdo completa do
paciente, no manejo dos sintomas, no suporte emocional da crianca e sua familia, e na
facilitacdo de tomadas de decisdo complexas, especialmente quando envolvem planos de
cuidados avangados (Hildenbrand et al., 2021).

Nesse contexto, destaca-se o papel dos psicologos, essenciais na gestdo do sofrimento
psiquico, no apoio as familias e aos proprios profissionais de satide, além de contribuirem para
a capacitagado e supervisao das equipes de CPP. Contudo, a integracao plena dessa pratica ainda
enfrenta desafios, como barreiras de financiamento, reconhecimento profissional e cultura
institucional, que precisam ser superados para potencializar os resultados clinicos e
psicossociais (Hildenbrand et al., 2021) .

Além desse suporte psicologico essencial, outros componentes do cuidado
interdisciplinar também se mostram relevantes para a promogao da qualidade de vida, como o
manejo das emogdes, o fortalecimento das relagdes interpessoais € a comunicacdo eficaz. A

atuacdo dos psicélogos no acompanhamento das familias durante todo o processo de cuidado e
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apds o falecimento reforca a colaboragdo interprofissional e promove um ambiente mais
integral. Assim, cria-se uma rede de suporte holistica que atende simultaneamente as
necessidades emocionais e praticas das criangas/adolescentes e suas familias (Loch; Koch,
2024).

Contudo, para além da dimensdo emocional, o controle dos sintomas fisicos ¢
igualmente prioritario no CPP, considerando que criangcas com condi¢des progressivas
frequentemente enfrentam dor, dispneia, fadiga, ansiedade e outros sintomas sobrepostos,
caracterizados como “dor total”. O manejo adequado exige o uso de analgésicos, incluindo
opioides, associados a terapias integrativas, fisioterapia e apoio psicologico, configurando uma
abordagem multimodal essencial para o alivio do sofrimento (Friedrichsdorf, 2021) .

Nesse cendrio, terapias farmacoldgicas especializadas, como a administrag¢do intratecal
de baclofeno, tém demonstrado eficacia no controle da espasticidade e distonia em pacientes
pediatricos com condig¢des neurologicas graves, evidenciando a relevancia da incorporagao de
estratégias clinicas avangadas no manejo interdisciplinar (Puertas M et al., 2024) .

Da mesma forma, procedimentos cirtirgicos podem integrar o plano de cuidado,
sobretudo quando visam aliviar sintomas ou melhorar a qualidade de vida. Nesses casos, o
alinhamento das condutas com a equipe paliativa é indispensavel para garantir decisdes
compartilhadas e eticamente fundamentadas, preservando a autonomia do paciente e da familia
(Humphrey; Ragsdale, 2021) .

Nesse sentido, a abordagem interdisciplinar também inclui a psicoeducagdo centrada no
paciente e na familia, a realizacdo de avaliagcdes biopsicossociais abrangentes ¢ a capacitagao
continua dos profissionais em fatores de risco e protecdo. Essas praticas estimulam a
colaboracdo entre pacientes, familias, profissionais de saude, educadores e comunidade, além
de reforcarem a importancia da integracao do suporte em saude mental e bem-estar. Aliadas ao
cuidado integrado e a defesa em saude, tais estratégias contribuem para um acompanhamento
continuo e culturalmente sensivel, respeitando valores e potencialidades individuais (Thomson;
Bujoreanu, 2016).

De maneira complementar, o CPP deve abranger a aten¢ao integral as dimensdes fisica,
emocional e espiritual, favorecendo o cuidado precoce e eficaz. A comunicagao clara e o apoio
as decisOes de tratamento sdo fundamentais para reduzir a sobrecarga emocional, fortalecer a
satisfacdo familiar e enfrentar desafios sociais e financeiros que impactam diretamente a

qualidade de vida (Maffeo ef al., 2024). Nessa perspectiva ampliada, a participacdo da familia
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assume papel central, fortalecendo vinculos afetivos, melhorando a adesdo ao tratamento e
garantindo um cuidado continuo e adaptado as necessidades individuais.

Por fim, deve-se ressaltar que o manejo médico de sintomas complexos, como a
sialorreia e os tampdes de muco, somado a educagdo dos cuidadores e a implementacdo de
estratégias preventivas para o controle de infecgdes, sdo praticas essenciais dentro da
abordagem interdisciplinar. A colaboracdo efetiva entre profissionais de saude garante
intervengdes personalizadas e eficazes, enquanto o apoio continuo as familias fortalece os
mecanismos de enfrentamento, promovendo ndo apenas a melhoria da qualidade de vida das
criangas e adolescentes com condigdes cronicas progressivas, mas também a construgdo de um

ambiente mais acolhedor e sustentavel para todos os envolvidos (Avagnina et al., 2021).

Comunicacio e Planejamento Antecipado

O planejamento antecipado de cuidados (ACP) em criangas com condigdes cronicas e
progressivas ¢ crucial para garantir que as decisdes respeitem os valores e as preferéncias da
familia e, quando possivel, da propria crianca. Esse processo barra em desafios especificos,
como a questdo da capacidade decisoria infantil e o desconforto dos profissionais em abordar
temas delicados como limitagdes do tratamento, o que refor¢a a necessidade de facilitadores
treinados e abordagens iterativas que promovam confian¢a e didlogo continuo (Lotz ef al.,
2015).

Além disso, padroes emocionais dos cuidadores, como o otimismo e a esperanga, tém
influéncia direta nas decisdes relacionadas aos cuidados limitativos, demonstrando a
complexidade das interagdes familiares e a importancia do suporte psicologico detalhado aos

pais e responsaveis (Feudtner et al., 2010)

Suporte as Familias e Cuidadores

Os familiares, principalmente os cuidadores principais, enfrentam uma carga
significativa, incluindo impactos psicoldgicos, financeiros e sociais devido ao cuidado continuo
e a evolugdo da doenga da crianca. O suporte oferecido pela equipe interdisciplinar deve

contemplar esses aspectos, fornecer orientagao, assisténcia na tomada de decisdes, espacos para

descanso, acompanhamento psicolégico, suporte social e disciplinas no luto (Koch; Jones,

2018) .
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A constru¢do de uma relacao de confianga entre a equipe de cuidado e a familia mostra-
se como elemento chave para facilitar a colaboracdo e o atendimento eficaz. Pesquisas
qualitativas indicam que a confianga e o sentimento de parceria favorecem o entendimento das

necessidades e a adaptacao as mudangas ao longo da doenga (Bogetz et al., 2022).

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados desta revisdo evidenciam que os cuidados paliativos pediatricos
desempenham papel central na promog¢ao da qualidade de vida de criangas e adolescentes com
condi¢des cronicas e progressivas, ao contemplarem nao apenas o manejo clinico de sintomas
complexos, mas também o suporte emocional, social e espiritual. A abordagem interdisciplinar
mostrou-se fundamental para garantir integralidade e humanizacao do cuidado, possibilitando
decisdes compartilhadas, fortalecimento de vinculos familiares e maior eficiéncia no
enfrentamento das demandas decorrentes da evolugao da doenca.

Apesar dos avancos identificados, ainda persistem barreiras relacionadas a escassez de
servigos especializados, insuficiéncia de profissionais capacitados e limitacdes estruturais nos
sistemas de saude, sobretudo em paises em desenvolvimento. Essas lacunas refor¢am a urgéncia
de politicas publicas que ampliem a oferta de CPP, bem como de iniciativas de capacitagdo
continua para equipes multiprofissionais.

Conclui-se que a integracao entre diferentes saberes e praticas constitui o eixo central
para o fortalecimento dos cuidados paliativos pediatricos, sendo essencial para assegurar que
criancas e adolescentes em condigdes cronicas progressivas recebam assisténcia digna, efetiva
e culturalmente sensivel. Recomenda-se, ainda, que novas pesquisas aprofundem estratégias de
organizagdo dos servicos e intervengdes interdisciplinares inovadoras, a fim de ampliar o

alcance e a efetividade desse cuidado.
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