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RESUMO  

Objetivo: Explorar como é a percepção de pacientes pediátricos com câncer que ingressam 

em cuidados paliativos exclusivos em relação à sua doença e qualidade de vida, 

identificando os principais fatores que influenciam essa vivência. Método: Trata-se de uma 

revisão de escopo conduzida conforme as diretrizes do JBI e estruturada segundo o 

checklist PRISMA-ScR. Foram incluídos estudos publicados entre 2020 e 2025, extraídos 

das bases PubMed, Scielo e Web of Science. A seleção dos artigos foi realizada de forma 

independente por dois revisores, com análise descritiva dos dados e avaliação 

metodológica por instrumento validado. Resultados: Do total de 249 estudos identificados, 

12 foram incluídos. As evidências revelaram sete categorias principais: diferença na 

percepção entre crianças e pais, sintomas e sofrimento, aspectos emocionais e psicológicos, 

impacto da introdução precoce dos cuidados paliativos, planejamento antecipado de 

cuidados, qualidade de vida percebida e importância da comunicação com profissionais. 

Crianças frequentemente apresentaram uma visão mais positiva que seus pais, valorizando 

autonomia e suporte emocional. Conclusão: A percepção das crianças sobre sua condição 

deve ser considerada nas decisões de cuidado, reforçando a importância de uma escuta 

ativa, comunicação sensível e estratégias que promovam qualidade de vida desde a 

introdução dos cuidados paliativos. 

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos; Criança; Neoplasias; Oncologia; Qualidade de 

Vida. 

 

ABSTRACT  

Objective: To explore how pediatric cancer patients who enter exclusive palliative care 

perceive their illness and quality of life, identifying the main factors influencing this 

experience. Method: This is a scoping review conducted according to the Joanna Briggs 

Institute guidelines and structured following the PRISMA-ScR checklist. Studies published 

between 2020 and 2025 were included, sourced from PubMed, Scielo, and Web of Science 

databases. Article selection was independently performed by two reviewers, with 

descriptive data analysis and methodological appraisal using a validated tool. Results: Of 

the 249 studies identified, 12 were included. The evidence revealed seven main categories: 

difference in perception between children and parents, symptoms and suffering, emotional 

and psychological aspects, impact of early palliative care introduction, advance care 

planning, perceived quality of life, and the importance of communication with 

professionals. Children often presented a more positive view than their parents, valuing 

autonomy and emotional support. Conclusion: Children’s perceptions of their condition 

should be taken into account in care decisions, reinforcing the importance of active 

listening, sensitive communication, and strategies that promote quality of life from the 

initiation of palliative care. 

Keywords: Palliative Care; Child; Neoplasms; Oncology; Quality of Life. 

  

RESUMEN  

Objetivo: Explorar cómo es la percepción de los pacientes pediátricos con cáncer que 

ingresan a cuidados paliativos exclusivos en relación con su enfermedad y calidad de vida, 

identificando los principales factores que influyen en esta vivencia. Método: Revisión de 

alcance conforme a las directrices del Instituto Joanna Briggs y al checklist PRISMA-ScR. 

Se incluyeron estudios publicados entre 2020 y 2025, localizados en PubMed, Scielo y 

Web of Science. La selección fue realizada por dos revisores de forma independiente, con 

análisis descriptivo de los datos y evaluación metodológica mediante instrumento validado. 

Resultados: De los 249 estudios identificados, 12 fueron incluidos. Las evidencias se 

agruparon en siete categorías: diferencias de percepción entre niños y padres, síntomas y 

sufrimiento, aspectos emocionales, impacto de la introducción temprana de cuidados 

paliativos, planificación anticipada, calidad de vida percibida y comunicación con 

profesionales. Se observó que los niños tienden a expresar una visión más positiva que la 

de sus padres, con énfasis en la autonomía y el apoyo emocional. Conclusión: La 

percepción de los niños debe integrarse en las decisiones de cuidado, destacando la 

necesidad de comunicación sensible, escucha activa y estrategias que promuevan calidad 

de vida desde el inicio de los cuidados paliativos.  

Palabras-Clave: Cuidados Paliativos; Niño; Neoplasias; Oncología; Calidad de Vida. 
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INTRODUÇÃO 

O câncer representa uma das principais 

causas de morbidade e mortalidade entre 

crianças e adolescentes em todo o mundo. 

Apesar dos avanços significativos nos 

tratamentos oncológicos, que resultaram em 

taxas de sobrevivência superiores a 80% em 

países desenvolvidos, a jornada terapêutica 

permanece desafiadora para os pacientes 

pediátricos e suas famílias (1). 

No entanto, uma parcela desses pacientes 

evolui para estágios avançados da doença, 

necessitando de cuidados paliativos exclusivos. 

Nessa fase, compreender a percepção das 

crianças sobre sua condição e qualidade de vida 

torna-se essencial para a elaboração de 

estratégias de cuidado que atendam às suas 

necessidades específicas (2). 

Os pais de crianças com câncer 

frequentemente percebem seus filhos como 

vulneráveis, que está associada a uma pior 

qualidade de vida relatada para as crianças. Um 

estudo identificou que a percepção parental de 

vulnerabilidade influencia negativamente 

diferentes aspectos da qualidade de vida das 

crianças, incluindo dor, náusea, ansiedade 

procedimental, preocupação, dificuldades 

cognitivas e comunicação (3). Esses achados 

ressaltam a importância de considerar a 

perspectiva dos pais ao avaliar o bem-estar 

infantil, ao mesmo tempo em que se buscam 

estratégias para minimizar o impacto dessas 

percepções na experiência da criança com a 

doença.  

Aspectos emocionais e psicológicos, 

como medo da morte, resiliência e esperança, 

também possuem um impacto significativo na 

experiência dessas crianças. O fortalecimento da 

comunicação contínua entre cuidadores e 

pacientes pode servir como um apoio emocional 

contínuo e também diminuir os níveis de 

ansiedade e depressão (4). Tais medidas podem 

promover a continuidade das atividades 

cotidianas e o fortalecimento dos laços 

familiares, tanto durante a hospitalização para 

tratamento e cura, quanto na hora da “paliativar 

o paciente". 

A introdução aos cuidados paliativos 

apresenta barreiras socioculturais que atrasam o 

entendimento da família e da criança sobre o seu 

processo saúde e doença (5). Integrar cuidados 

paliativos desde o diagnóstico permite uma 

abordagem mais holística, focada não apenas no 

tratamento da doença, mas também no bem-estar 

geral da criança e da família (5).  

Diante desse cenário, este estudo objetiva 

explorar como é a percepção de pacientes 

pediátricos com câncer que ingressam em 

cuidados paliativos exclusivos em relação à sua 

doença e qualidade de vida, identificando os 

principais fatores que influenciam essa vivência. 

Busca-se identificar as principais divergências e 

convergências, fornecendo subsídios para 

práticas clínicas que promovem um cuidado 

centrado no paciente e alinhado às necessidades 

familiares e dos profissionais. 

MÉTODOS 

https://doi.org/10.31011/reaid-2026-v.100-n.2-art.2693
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Trata-se de uma revisão da literatura do 

tipo Revisão de Escopo (Scoping Review - SR). 

As SR são usadas para delinear os principais 

conceitos que sustentam e norteiam um 

determinado campo de pesquisa, assim como 

esclarecer as definições de trabalho e limites 

conceituais de um determinado tópico (6).  

Esta SR está estruturada de acordo com o 

Preferred Reporting Items for Systematic review 

and Meta-Analysis Protocols (PRISMA-P) (7). O 

PRISMA-P é um checklist para guiar a 

formulação de um protocolo de revisão 

sistemática, em que seus conceitos gerais podem 

ser adotados para a elaboração de uma SR, a fim 

de garantir um maior rigor metodológico. 

 

Protocolo e registro 

A SR foi conduzida de acordo com as 

orientações do JBI.8Os resultados foram 

estruturados de acordo com o check-list 

Preferred Reporting Items for Systematic 

reviews and Meta-Analyses extension for 

Scoping Reviews (PRISMA-ScR) (7). O 

protocolo desta SR foi registrado na plataforma 

Open Science Framework sob registro 

https://osf.io/h8u5e/. 

 

Definição e alinhamento do objetivo e questão 

de pesquisa 

Esta SR tem como objetivo explorar 

como é a percepção de pacientes pediátricos 

oncológicos que entram em cuidados paliativos 

em relação à sua doença e qualidade de vida. A 

formulação da questão de pesquisa foi orientada 

pelo mnemônico PCC (População, Conceito e 

Contexto). Assim, a construção do acrônimo 

considerou: (1) como população, crianças e 

adolescentes diagnosticados com câncer que 

ingressaram em cuidados paliativos exclusivos; 

(2) como conceito, a percepção da doença e da 

qualidade de vida relatada pelos próprios 

pacientes, pais ou cuidadores, bem como suas 

experiências em cuidados paliativos; e (3) como 

contexto, estudos que abordem a vivência dos 

pacientes pediátricos em cuidados paliativos, 

considerando diferentes cenários de atendimento, 

como hospitais, domicílios e unidades 

especializadas. 

A partir da definição do mnemônico, 

estruturou-se a seguinte pergunta de pesquisa: 

“Como é a percepção de pacientes pediátricos 

oncológicos que entram em cuidados paliativos 

exclusivos em relação à sua doença e qualidade 

de vida?” 

 

Critérios de inclusão e exclusão 

Os critérios de inclusão para esta revisão 

contemplaram estudos primários (como ensaios 

clínicos randomizados, estudos de coorte, 

estudos transversais, estudos observacionais, 

entre outros) e estudos secundários (revisões 

sistemáticas, integrativas, meta análises, entre 

outros). Foram considerados elegíveis somente 

estudos em inglês publicados, em periódicos 

indexados, no período de janeiro de 2020 a 

fevereiro de 2025, mês em que os estudos foram 

coletados. Nesse estudo foram excluídos estudos 

realizados fora do contexto hospitalar, pesquisas 

https://doi.org/10.31011/reaid-2026-v.100-n.2-art.2693
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envolvendo populações de neonatos, adultos, ou 

populações geriátricas .  

 

Estratégia de busca 

A partir do mnemônico PCC, as 

estratégias de busca foram construídas através 

dos Decs/Mesh Terms nos idiomas português, 

inglês e espanhol. A estratégia de busca está 

sistematizada no Quadro 1. A busca ocorreu nas 

bases de dados PubMed, Scielo e Web Of 

Science no período entre janeiro e fevereiro de 

2025. 

Quadro 1 - Estratégias de busca. Porto Alegre, Rio Grande do Sul, 2025. 

Base de 

dados 

Estratégia de busca Resultados (n) 

PubMed ((Child OR Children OR Pediatric OR Pediatrics OR Childhood) AND 

(Cancer OR Neoplasms OR Oncology OR Pediatric Oncology OR 

Childhood Cancer) AND (Palliative Care OR Pediatric Palliative Care OR 

End-of-Life Care OR Terminal Care) AND (Quality of Life OR Well-Being 

OR Health Perception OR Psychosocial Aspects) AND (Perception OR 

Patient Perception OR Perspective OR Patient Experience OR Attitudes)) 

3 

SciELO ((Child OR Children OR Pediatric OR Pediatrics OR Childhood) AND 

(Cancer OR Neoplasms OR Oncology OR Pediatric Oncology OR 

Childhood Cancer) AND (Palliative Care OR Pediatric Palliative Care OR 

End-of-Life Care OR Terminal Care) AND (Quality of Life OR Well-Being 

OR Health Perception OR Psychosocial Aspects) AND (Perception OR 

Patient Perception OR Perspective OR Patient Experience OR Attitudes)) 

4 

Web of 

Science 

TS=((Child OR Children OR Pediatric OR Pediatrics OR Childhood) AND 

(Cancer OR Neoplasms OR Oncology OR Pediatric Oncology OR 

Childhood Cancer) AND (Palliative Care OR Pediatric Palliative Care OR 

End-of-Life Care OR Terminal Care) AND (Quality of Life OR Well-Being 

OR Health Perception OR Psychosocial Aspects) AND (Perception OR 

Patient Perception OR Perspective OR Patient Experience OR Attitudes)) 

242 

Fonte: Autores (2025) 

Seleção de estudos 

Após a busca nas bases de dados, todas as 

etapas de seleção dos estudos elegíveis 

ocorreram de forma sistemática, aos pares, de 

forma independente e cegada por dois 

pesquisadores distintos, conforme recomendação 
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do JBI, através da ferramenta Rayyan®(8). As 

divergências encontradas foram solucionadas por 

um terceiro revisor. O processo de inclusão dos 

estudos foi sistematizado e ocorreu de acordo 

com o Checklist PRISMA, sendo apresentado na 

seção de resultados.7 

 

Extração de dados 

A extração de dados ocorreu de forma 

sistemática e padronizada, utilizando o software 

Microsoft Excel® para garantir a consistência e 

reprodutibilidade da RS. As seguintes 

informações dos estudos foram resumidas: título, 

autor, ano, país de origem, objetivo, desenho e 

principais resultados. 

 

Análise de dados 

A análise das evidências foi realizada por 

meio da organização e apresentação estruturada 

dos dados extraídos. Para tal, foram empregadas 

tabelas, gráficos e representações visuais, 

visando otimizar a inteligibilidade dos achados 

elaborados de forma descritiva. Os estudos 

selecionados ainda foram analisados quanto à 

sua qualidade utilizando o Checklist for 

Analytical Cross Sectional Studies, desenvolvido 

pelo JBI (8).  Foram avaliados aspectos como a 

definição dos sujeitos e ambientes, a validade e 

confiabilidade da medição da exposição, a 

adequação dos critérios diagnósticos, a 

identificação e controle de fatores de confusão, a 

validade e confiabilidade das medições dos 

resultados e o uso apropriado de análise 

estatística. Estudos que atenderam a mais de 

90% desses critérios foram classificados como 

de alta qualidade (9).  Para a avaliação do risco de 

viés e qualidade metodológica dos estudos, foi 

utilizada a ferramenta Robvis Online, adaptada 

conforme as recomendações da JBI (8,10).  

 

RESULTADOS 

Foram identificados 249 estudos a partir 

da busca nas bases de dados PubMed (n=3), 

SciELO (n=4) e Web of Science (n=242), 

utilizando as estratégias previamente definidas. 

Após a remoção de duplicatas com o auxílio do 

software Rayyan, restaram 247 registros para 

leitura de títulos e resumos. Nessa etapa, 220 

estudos foram excluídos por não atenderem aos 

critérios de elegibilidade. Foram, então, 

selecionados 27 artigos para leitura na íntegra. 

Após essa avaliação completa, 15 registros 

foram excluídos por não se enquadrarem nos 

critérios de inclusão. Dessa forma, 12 estudos 

compuseram a amostra final deste estudo, 

conforme apresentado na Figura 1. 
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Figura 1 - Fluxograma de seleção de estudos elegíveis. Porto Alegre, Rio Grande do Sul, 2025. 

 

Fonte: Dados da pesquisa, 2025. 

 

Características dos estudos 

Os estudos incluídos nesta revisão foram 

publicados entre os anos de 2019 e 2024, com 

maior concentração no ano de 2024 (n=4). Os 

Estados Unidos foram o país com maior número 

de publicações (n=5), seguidos pela Espanha 

(n=2), e pelos demais países (Índia, China, Itália, 

Coreia do Sul e Canadá) com um estudo cada. A 

maioria dos estudos foi conduzida em países da 

América do Norte, totalizando sete pesquisas, o 

que representa uma tendência de produção 

científica concentrada nessa região. As amostras 

dos estudos variaram entre 10 e 159 

participantes, sendo o maior número observado 

no estudo realizado no Canadá. O Quadro 2 

descreve as principais características dos 

estudos.  

Além disso, a qualidade metodológica 

dos estudos foi avaliada com base no 

instrumento Checklist for Analytical Cross 

Sectional Studies do JBI (8).  O Quadro 2 

apresenta a síntese da avaliação da qualidade 

metodológica dos estudos incluídos, indicando 

os critérios atendidos por cada um. 

Complementarmente, A Figura 2 evidencia a 

Avaliação da Qualidade e o Risco de Viés dos 

estudos, permitindo visualizar de forma 

https://doi.org/10.31011/reaid-2026-v.100-n.2-art.2693
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comparativa os resultados obtidos na aplicação do checklist. 

 

Quadro 2 - Artigos selecionados para compor a revisão. Porto Alegre, Rio Grande do Sul, 2025. 

Estudo Ano Local Amostra 
Critérios 

Atendidos (%) 

 

Classificação 

Montgomery (2020) (11) 2020 EUA 46 95 Alta Qualidade 

Toro-Pérez (2024) (12) 2024 Espanha 44 90 Alta Qualidade 

Requena (2022) (13) 2022 EUA 23 85 Média Qualidade 

Suthan (2024) (14) 2024 Índia 75 88 Alta Qualidade 

Montgomery (2019) (15) 2019 EUA 46 93 Alta Qualidade 

Lin (2023) (16) 2023 China 10 80 Média Qualidade 

Podda (2021) (17) 2021 Itália 41 87 Média Qualidade 

Kim (2021) (18) 
2021 

Coreia do 

Sul 
109 92 Alta Qualidade 

Kaye (2021) (19) 2021 EUA 32 89 Alta Qualidade 

Toro-Pérez (2024) (20) 2024 Espanha 30 91 Alta Qualidade 

Bedoya (2022) (21) 2022 EUA 129 84 Média Qualidade 

Johnson (2024) (22) 2024 Canadá 159 88 Alta Qualidade 

Fonte: Dados da pesquisa, 2025. 

Figura 2 - Avaliação da Qualidade e Risco de Viés dos Estudos 

 

Fonte: Dados da Pesquisa, 2025. 
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A fim de estabelecer os principais fatores 

de risco e possíveis vieses, os autores analisaram 

os estudos incluídos com base nos critérios do 

checklist adotado. Foram identificadas quatro 

categorias principais de risco metodológico. O 

primeiro fator refere-se à amostra representativa, 

uma vez que alguns estudos apresentaram 

tamanhos amostrais reduzidos ou seleção 

restrita, o que pode comprometer a generalização 

dos resultados (16,21). O segundo fator diz respeito 

à medida da exposição, especialmente em 

estudos que não descreveram de forma clara os 

procedimentos de coleta dos dados relacionados 

à percepção da qualidade de vida dos pacientes 

(13).  

O terceiro ponto crítico foi a 

identificação de fatores de confusão; em diversos 

estudos, não foram adotadas estratégias robustas 

para controle de vieses de informação e seleção, 

o que pode comprometer a validade das 

conclusões (13,14,16,17,19,21). Observou-se 

deficiência na análise estatística em estudos com 

menor pontuação metodológica, os quais 

apresentaram análises estatísticas menos 

sofisticadas ou não realizaram correções para 

potenciais vieses (16,21). 

Por fim, os estudos foram organizados 

em grupos temáticos com base nas semelhanças 

identificadas nas percepções expressas pelas 

crianças acerca de sua própria doença, 

considerando aspectos emocionais, cognitivos, 

sociais e existenciais emergentes nos relatos. O 

Quadro 3 apresenta de forma sistematizada os 

principais temas identificados nos estudos 

incluídos, ilustrando os principais achados. 

 

Quadro 3 - Principais achados identificados. Porto Alegre, Rio Grande do Sul, 2025. 

Tema Principais Achados Estudos Referenciados 

Diferença na Percepção entre 

Crianças e Pais 

Crianças avaliam sua qualidade de vida de 

forma mais otimista que os pais. 

Montgomery (2020) (11)  

Toro-Pérez (2024) (12) 

Sintomas e Sofrimento 
Os sintomas mais relatados incluem dor, 

fadiga e dificuldade para dormir. 

Requena (2022) (13) 

Montgomery (2019) (15) 

Aspectos Emocionais e 

Psicológicos 

Crianças expressam medo da separação, mas 

demonstram resiliência. 

Lin (2023) (16) 

Kim (2021) (18) 

Impacto da Introdução 

Precoce dos Cuidados 

Paliativos 

Melhora a adaptação dos pacientes e suas 

famílias. 

Podda (2021) (17)  

Kaye (2021) (19) 

Discussões sobre 

Planejamento Antecipado de 

Cuidados 

Adolescentes relataram que discussões sobre 

planejamento antecipado de cuidados 

melhoraram sua comunicação com familiares 

e amigos. 

Bedoya (2022) (21) 

Qualidade de Vida percebida 

por crianças com câncer 

avançado 

Crianças destacam a importância de manter 

autonomia, estabelecer normalidade e receber 

apoio emocional. 

Johnson (2024) (22) 

Importância da Comunicação 

e Relacionamento com 

Profissionais de Saúde 

Crianças valorizam comunicação aberta e 

suporte emocional. 

Suthan (2024) (14) 

Toro-Pérez (2024) (20) 

Fonte: Dados da pesquisa, 2025. 
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DISCUSSÃO 

A percepção de pacientes pediátricos 

oncológicos que ingressam em cuidados 

paliativos exclusivos sobre sua doença e 

qualidade de vida é um tema sensível e ainda 

pouco explorado nos ambientes de saúde. 

Frequentemente, a atenção se concentra na 

perspectiva de profissionais de saúde e 

familiares, enquanto a visão da própria criança é 

negligenciada. No entanto, no contexto da 

oncologia pediátrica, é fundamental que a 

criança tenha voz e seja compreendida em 

relação ao seu processo de saúde e doença (23). 

Ao avaliar a percepção da criança 

oncológica sobre os cuidados paliativos 

exclusivos, este estudo identificou sete temáticas 

de maior relevância para esse público, 

evidenciando a necessidade de considerar suas 

experiências e sentimentos na abordagem 

assistencial. 

 

Diferença na percepção entre Crianças e Pais 

Alguns estudos identificaram que 

crianças com câncer avançado frequentemente 

avaliam sua qualidade de vida de maneira mais 

otimista do que seus pais ou cuidadores, mesmo 

diante de sintomas graves (11-12). Essa observação 

é corroborada por um estudo realizado em 

Portugal, que encontrou uma percepção mais 

positiva das crianças em comparação aos seus 

pais, indicando uma concordância moderada 

entre auto e heterorrelato (24). Essas discrepâncias 

podem ser atribuídas ao intenso envolvimento 

emocional dos pais e ao desejo de proteger os 

filhos, o que pode distorcer a percepção do 

sofrimento real das crianças. Compreender essas 

diferenças é crucial para alinhar as abordagens 

terapêuticas e garantir que as necessidades reais 

das crianças sejam atendidas(25). 

Crianças enfrentando doenças 

oncológicas frequentemente demonstram um 

amadurecimento precoce, devido a situações de 

estresse pós-traumático, assumindo 

comportamentos mais maduros e perdendo parte 

da vivência típica da infância(25-26). Essa 

característica pode estar relacionada ao desejo de 

proteger seus familiares, levando-as a minimizar 

ou ocultar seus verdadeiros sentimentos sobre 

sua saúde e doença. 

 

Sintomas e Sofrimento 

Em contrapartida, quando abordado 

temáticas sobre a sintomatologia e sofrimento 

em relação ao seu processo saúde e doença, 

identificou-se que os sintomas mais 

frequentemente relatados por crianças com 

câncer avançado incluem dor, fadiga, dificuldade 

para dormir e perda de apetite (13,15). Esses 

achados são consistentes com um estudo que 

demonstrou que crianças e adolescentes 

hospitalizados com câncer apresentam baixa 

qualidade de vida e altos níveis de fadiga (17,27). 

Entretanto, em alguns casos, mesmo em 

cuidados paliativos, muitas crianças continuam a 

apresentar sintomas não totalmente controlados. 

A presença contínua desses sintomas pode 

resultar de abordagens inadequadas de manejo 

ou da progressão natural da doença(28). Portanto, 
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é essencial que as equipes de saúde avaliem 

regularmente os sintomas e ajustem as 

intervenções terapêuticas conforme necessário 

para proporcionar alívio efetivo(23).  

 

Aspectos Emocionais e Psicológicos 

Os aspectos emocionais das crianças com 

câncer em cuidados paliativos também são uma 

temática de extrema importância e que deve ser 

avaliada continuamente durante o processo de 

cuidados paliativos exclusivos. Alguns estudos 

identificaram que crianças com câncer avançado 

expressam medo da separação dos familiares, 

mas também demonstram resiliência e 

esperança(16,18). Essas crianças frequentemente 

desejam continuar atividades normais, como 

brincar e interagir socialmente. Um estudo sobre 

a percepção de pacientes oncológicos 

infantojuvenis destacou a importância do apoio 

emocional contínuo, mostrando que crianças que 

recebem esse suporte apresentam menores níveis 

de ansiedade e depressão(29).  

A criança adquire um sentimento que a 

faz sentir-se responsável pelos seus familiares. 

Um estudo abordou as experiências dos irmãos 

de crianças com câncer, foi ressaltado que o 

suporte emocional adequado é fundamental para 

o bem-estar psicológico não apenas do paciente, 

mas de toda a família (30). Diante disso, é 

indispensável pensar que intervenções que 

promovem a continuidade das atividades 

cotidianas e o fortalecimento dos laços 

familiares podem contribuir para a resiliência e a 

qualidade de vida dessas crianças. 

 

Impacto da Introdução Precoce dos Cuidados 

Paliativos 

A percepção sobre os cuidados paliativos 

varia entre os envolvidos, incluindo profissionais 

de saúde, pacientes e familiares. O que para 

alguns pode parecer uma abordagem antecipada, 

para outros pode ser uma necessidade essencial 

no momento certo. A introdução precoce de 

cuidados paliativos melhora a adaptação ao 

diagnóstico e tratamento de pacientes pediátricos 

e suas famílias (17,19). Essa abordagem precoce 

está associada a uma maior probabilidade de os 

pacientes falecerem em casa, em vez de em 

hospitais. Um estudo sobre cuidados paliativos 

em pediatria reforça que a educação em saúde 

sobre cuidados paliativos precoce facilita uma 

maior participação da criança nas decisões sobre 

seu próprio tratamento(31).  

Integrar cuidados paliativos desde o 

diagnóstico permite uma abordagem mais 

holística, focada não apenas no tratamento da 

doença, mas também no bem-estar geral da 

criança e da família. Existem diversas formas de 

abordar essa temática, seja por conversas 

direcionadas ao paciente, ou pela utilização de 

brinquedos terapêuticos, promovendo uma 

melhor qualidade de vida e um processo de 

tomada de decisão mais compartilhado(25).  

 

Discussões sobre Planejamento Antecipado de 

Cuidados 

Dentro dos grupos pediátricos, 

identificou-se que adolescentes relataram que 
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discussões sobre planejamento antecipado de 

cuidados melhoraram a comunicação com 

familiares e amigos. No entanto, muitos pais e 

profissionais de saúde relutam em abordar o 

tema, apesar do desejo das crianças de serem 

incluídas nas decisões sobre sua saúde(21). Uma 

revisão sobre cuidados paliativos pediátricos 

destaca a importância de incluir crianças e 

adolescentes nas discussões sobre seu plano de 

cuidados, respeitando sua autonomia e 

potencialmente reduzindo a ansiedade 

relacionada ao desconhecido e melhorando sua 

aceitação frente à doença(32).   

 

Qualidade de Vida Percebida por Crianças 

com Câncer Avançado 

Crianças com câncer avançado destacam 

a importância de manter a autonomia, 

estabelecer uma sensação de normalidade e 

receber apoio emocional(22).  Esses achados são 

corroborados por outros estudos que descrevem 

a qualidade de vida relacionada à saúde de 

crianças com câncer, enfatizando que o apoio 

social e a sensação de pertencimento são fatores 

que impactam positivamente a percepção da 

qualidade de vida(27,29-30). Estratégias que 

incentivam a participação ativa das crianças em 

decisões cotidianas e terapêuticas, bem como a 

manutenção de rotinas familiares e escolares, 

podem melhorar significativamente sua 

qualidade de vida. 

 

Importância da Comunicação e 

Relacionamento com Profissionais de Saúde 

É fundamental que a criança tenha sua 

voz considerada no processo de cuidado, 

favorecendo a construção de vínculos entre 

profissionais de saúde, pacientes e familiares, 

com ênfase na comunicação aberta e no suporte 

emocional oferecido pela equipe 

assistencial(14,20). A presença de equipes 

multidisciplinares contribui para um cuidado 

humanizado e abrangente(25,33). Uma 

comunicação eficaz entre a equipe de saúde, a 

criança e a família são essenciais para construir 

confiança e garantir que as necessidades e 

desejos da criança sejam plenamente 

compreendidos e atendidos. 

 

CONSIDERAÇÕES FINAIS  

Este estudo revisou a literatura científica 

para compreender como crianças com câncer 

avançado percebem sua doença e qualidade de 

vida ao ingressarem em cuidados paliativos 

exclusivos. A análise dos 12 estudos incluídos 

revelou que a percepção da criança sobre sua 

condição varia amplamente, sendo influenciada 

por fatores como controle da dor e outros 

sintomas, suporte emocional, comunicação com 

profissionais de saúde e manutenção da 

autonomia. 

Nota-se que, embora os pais 

frequentemente superestimem o sofrimento dos 

filhos, as crianças, em muitos casos, apresentam 

uma visão mais otimista de sua qualidade de 

vida. Esse achado reforça a necessidade de 

incluir ativamente as crianças nas discussões 

sobre seus cuidados, respeitando sua capacidade 
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cognitiva de compreender e expressar suas 

preferências. 

A literatura também evidencia que a 

introdução precoce dos cuidados paliativos 

melhora a adaptação das crianças e de suas 

famílias, reduzindo sofrimento desnecessário e 

garantindo maior dignidade na trajetória da 

doença. No entanto, persistem desafios na 

implementação desses cuidados, especialmente 

devido à relutância de profissionais e familiares 

em discutir a progressão da doença e o 

planejamento antecipado de cuidados. 

Dessa forma, este estudo reforça a 

importância da comunicação aberta e sensível 

entre equipes de saúde e pacientes pediátricos, 

bem como a necessidade de estratégias 

individualizadas para o controle de sintomas e 

suporte emocional. A ampliação do acesso aos 

cuidados paliativos pediátricos e a capacitação 

das equipes multidisciplinares são medidas 

fundamentais para garantir que essas crianças 

vivam com qualidade e dignidade. 

Por fim, sugere-se que pesquisas futuras 

aprofundem a perspectiva dos próprios pacientes 

sobre os aspectos psicológicos e sociais da 

experiência paliativa, buscando metodologias 

que deem voz ativa às crianças, de modo a 

orientar políticas de cuidado cada vez mais 

humanizadas e centradas no paciente. 
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