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RESUMO

Este estudo objetivou mapear os tipos de tecnologias existentes
direcionadas a pais e familiares cuidadores de criancas em cuidados
paliativos. Trata-se de uma revisdo de escopo realizada entre marco e
abril de 2025 nas bases de dados Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (MEDLINE/PubMed), Biblioteca Virtual em
Saude (BVS), Scopus e Scientific Electronic Library Online (SciELO).
Foram incluidos 16 estudos, sendo a maioria publicada nos Estados
Unidos e Australia entre 2018 e 2025, todos em lingua inglesa. O tipo
de estudo foi variado dentro da amostra. A maioria das tecnologias
identificadas eram aplicativos, mas outros tipos também foram
encontrados. O mapeamento identificou diferentes tecnologias que
contribuem para a assisténcia aos pais e familiares cuidadores de
criancas em cuidados paliativos a partir da educacdao acerca do
autocuidado, gerenciamento da condicdo de seu familiar e
monitoramento e do suporte emocional nesse processo.

Palavras-chave: Criancga. Pais. Familiares. Tecnologia. Cuidados
paliativos.

ABSTRACT

This study aims to map the types of existing technologies aimed at
parents and family caregivers of children in palliative care. This is a
scoping review conducted between March and April 2025 in the
databases Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE/PubMed), Virtual Health Library (BVS), Scopus, and Scientific
Electronic Library Online (SciELO). Sixteen studies were included, most
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of which were published in the United States and Australia between 2018 and 2025, all in
English. The study types varied within the sample. The majority of the identified technologies
were applications, but other types were also found. The mapping identified different
technologies that contribute to supporting parents and family caregivers of children in
palliative care through education about self-care, management of their family member’s
condition, monitoring, and emotional support throughout this process.

Keywords: Child. Parents. Family members. Technology. Palliative care.

Introdugao

O adoecimento ameacador da vida de criancas envolve aspectos fisicos, psicolégicos,
emocionais e espirituais da crianca e de sua familia. A experiéncia é marcada pela dor e por
sentimentos como medo, tristeza, angustia e inseguranca frente as rupturas do cotidiano e a
possibilidade iminente de morte (Knaul et al., 2025). Os cuidados paliativos inserem-se nesse
contexto como uma abordagem voltada a oferta de conforto, alivio do sofrimento e apoio
integral, promovendo, assim, qualidade de vida (Soares et al., 2025). No Brasil, os cuidados
paliativos passaram a ser reconhecidos como um direito, a partir de 2024 (Fripp et al., 2025;
Brasil, 2023). Para tanto, observa-se a necessidade de formacdo profissional especifica para
lidar com situacGes de adoecimento grave e ameacador da vida, bem como, em alguns
contextos, a fragilidade dos processos educativos no ambito familiar, fatores que representam
um desafio para a oferta de cuidados paliativos qualificados (Junior et al., 2024).

Pais e familiares de criangas em cuidados paliativos enfrentam a ardua tarefa de
reconhecer a gravidade da condi¢ao de seu familiar, vivenciando experiéncias permeadas por
apreensdo e incerteza frente a possibilidade de morte (Soares, 2020). O diagndstico de uma
doenga ameacadora da vida inicia uma jornada de luto antecipado vivenciada pela familia, na
qual a infancia socialmente concebida como tipica é substituida por uma rotina de exames,
tratamentos, procedimentos etc. (Ferreira; Barbosa, 2019). A aceitacdo ou a negacdo da
condic¢do do filho, bem como a elaboracdo de expectativas em relagao ao progndstico, estao
associadas a multiplos determinantes, entre os quais se destaca a qualidade da comunicacao
estabelecida com os profissionais de saude. Diante disso, o cuidado da equipe assistencial e
de cuidados paliativos precisa alcancar, de forma intencional, o sofrimento e a dor dos
familiares, reconhecendo-os como parte indissociavel do processo de cuidado (Albuquerque

et al., 2024; OMS, 2024).
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Levando em consideracdo o conceito de cuidado como uma pratica complexa e,
também, coletiva que se insere em contextos diversos (Waldow, 2004) compreende-se que o
cuidado ndo se reduz a um procedimento técnico, mas a uma agdo situada, necessariamente
relacional e atravessada pelas dimensdes da vida em sociedade (Silva, et al 2021). Para a saude
coletiva, os relacionamentos humanos ndo podem ser compreendidos de forma isolada,
fragmentada ou meramente técnica, uma vez que sdo constituidos por aspectos, histdricos,
sociais e culturais (Abrado, Fortuna, 2023; Liberato; Fernandes, 2025; Pinheiro, 2009).

As tecnologias em saude auxiliam na assisténcia a pacientes em cuidados paliativos e
seus familiares e, geralmente, contemplam tépicos como atencdo didria, orientacdes
conceituais e autocuidado (Moreira et al., 2018). Além disso, esses materiais podem contribuir
para o acolhimento das necessidades do cuidador, facilitando a tomada de decisdo, bem como
0os processos de aceitabilidade e comunicacdo (Lisboa et al.,, 2021). Nesse sentido, é
fundamental reforcar o vinculo entre o conceito de tecnologias em saude e seu papel
especifico no apoio aos cuidadores familiares, uma vez que tais ferramentas assumem fungdo
estratégica na mediacdo do cuidado, na comunicacdo com a equipe e na promoc¢ao da
autonomia e do bem-estar desses sujeitos. Essa articulacdo favorece a coeréncia com o
objetivo do estudo, ao evidenciar como as tecnologias podem fortalecer o processo de cuidar
e ampliar o suporte oferecido as familias.

Em busca prévia na literatura, ndo foram identificados estudos que investigassem de
forma sistematizada os tipos de tecnologia em saude desenvolvidos para pais e familiares
cuidadores de criangas em cuidados paliativos. Diante das possiveis necessidades desta
populagao, frente o adoecimento de seu familiar e do processo de paliacdo, pesquisas nesse
campo podem contribuir para o desenvolvimento de novas intervengdes mais direcionadas,
contextualizadas e efetivas, com fundamentacdo tedrica adequada. Assim, objetivou-se
mapear os tipos de tecnologias de salde existentes direcionadas aos cuidadores, pais e

familiares de criangas em cuidados paliativos.

1 Metodologia
1.1 Tipo de estudo

Revisdo de escopo realizada conforme o JBI Manual for Evidence Synthesis e que seguiu
0 quadro tedrico proposto por Peters et al. (2022). Para tal, foram adotadas cinco etapas: 1)

Identificacdo da questdo norteadora; 2) Levantamento de estudos potencialmente relevantes;
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3) Selecdo dos estudos; 4) Caracterizacdo dos estudos selecionados; e 5) Apresentacdo dos

resultados.

1.2 Identificacdo da questdo de pesquisa

A questdo de pesquisa foi definida a partir do mnemonico PCC (Populacdo, Conceito,
Contexto), sendo P - cuidadores, pais e familiares de criancas, C - tecnologias e C - cuidados
paliativos. Desse modo, formulou-se a pergunta: Quais os tipos de tecnologias existentes

direcionadas aos pais e familiares cuidadores de criangas em cuidados paliativos?

1.3 Levantamento dos estudos
Os estudos foram recuperados a partir da equacdo de busca constituida por
vocabuldrios do Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e do Medical Subject Headings

(MeSH), combinados pelos operadores booleanos AND e OR, como mostrado no Quadro 1.

Quadro 1 - Construcdo da estratégia de busca. Fortaleza, Cear3, Brasil, 2025.

P C C
Extracao Cuidadores, pais e Tecnologias Cuidados paliativos
familiares de criangas
Conversao Caregivers Technology Palliative Care
Parents Educational Technology
Family
Child
Combinagdo Caregivers Technology Palliative Care
Caregiver Technologies Supportive Care
Parents Educational Technology
Parent Instructional Technologies
Family
Families
Child
Children
Construgao (Caregivers OR Technology OR “Palliative Care” OR
Caregiver OR Parents Technologies OR “Supportive Care”
OR Parent OR Family “Educational Technology”
OR Families) AND (Child OR “Instructional
OR Children) Technologies”
Uso ((Caregivers OR Caregiver OR Parents OR Parent OR Family OR Families) AND
(Child OR Children)) AND (Technology OR Technologies OR “Educational
Technology” OR “Instructional Technologies”) AND (“Palliative Care” OR
“Supportive Care”)

Fonte: elaborado pela autores.
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Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE/PubMed), Biblioteca Virtual em
Saude (BVS), Scopus e Scientific Electronic Library Online (SciELO). As plataformas foram

acessadas via Comunidade Académica Federada (CAFe) da Coordenacdo de Aperfeicoamento

de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)

Quadro 2 - Equacodes de busca por base de dados. Fortaleza, Cear3, Brasil, 2025.

Base Equacao N

((Caregivers OR Caregiver OR Parents OR Parent OR Family

OR Families) AND (Child OR Children)) AND (Technology OR

MEDLINE/PubMed Technologies OR "Educational Technology" OR 360

"Instructional Technologies") AND ("Palliative Care" OR
"Supportive Care")

((Caregivers OR Caregiver OR Parents OR Parent OR Family

~ OR Families) AND (Child OR Children)) AND (Technology OR

B\C/Sr(nCclj(Iigz;\o Technologies OR "Educational Technology" OR 141

P "Instructional Technologies") AND ("Palliative Care" OR
"Supportive Care")

((Caregivers OR Caregiver OR Parents OR Parent OR Family

~ OR Families) AND (Child OR Children)) AND (Technology OR

BVS (CoIIDelﬁz)o LILACS Technologies OR "Educational Technology" OR 17

"Instructional Technologies") AND ("Palliative Care" OR
"Supportive Care")

TITLE-ABS-KEY (caregivers) OR TITLE-ABS-KEY ( caregiver )
OR TITLE-ABS-KEY ( parents ) OR TITLE-ABS-KEY ( parent)
OR TITLE-ABS-KEY ( family ) OR TITLE-ABS-KEY ( families )
AND TITLE-ABS-KEY ( child ) OR TITLE-ABS-KEY ( children )
Scopus AND TITLE-ABS-KEY ( technology ) OR TITLE-ABS-KEY ( 157
technologies ) OR TITLE-ABS-KEY ( "Educational Technology"
) OR TITLE-ABS-KEY ( "Instructional Technologies" ) AND
TITLE-ABS-KEY ( "Palliative Care" ) OR TITLE-ABS-KEY (
"Supportive Care")

((Caregivers OR Caregiver OR Parents OR Parent OR Family

OR Families) AND (Child OR Children)) AND (Technology OR

SciELO Technologies OR "Educational Technology" OR 6

"Instructional Technologies") AND ("Palliative Care" OR
"Supportive Care")

Total 681

Fonte: elaborado pelos autores.
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1.4 Selecdo dos estudos

Foram incluidas pesquisas primarias e secunddrias, publicadas sem restricao de local,
idioma ou periodo de publicacdo, disponiveis eletronicamente na integra. Como critérios de
elegibilidade, foram excluidos editoriais, cartas ao editor, trabalhos publicados em anais de
eventos cientificos e estudos em fase de desenvolvimento ou protocolo. O processo de sele¢do
contou com o apoio do software Rayyan® e foi conduzido em trés etapas.

Na primeira etapa, procedeu-se a remocao das duplicatas. Em seguida, realizou-se a
leitura dos titulos e resumos para pré-selecdo dos estudos potencialmente elegiveis. Por fim,
os textos pré-selecionados foram avaliados na integra sendo incluidos nesta revisdo aqueles

gue atenderam integralmente aos critérios de elegibilidade estabelecidos.

1.5 Extracdo dos dados

O processo de extracdo, andlise e apresentacdo dos resultados seguiu as
recomendacOes de Pollock et al. (2023). Os dados foram organizados em uma planilha do
Microsoft Excel®, contemplando informaces referentes a caracterizacdo dos estudos
(autores, ano, idioma, continente, profissionais envolvidos, objetivo, tipo de estudo, tamanho
e caracteristicas da amostra, publico-alvo) e a caracterizacdo das tecnologias (tipo de
tecnologia, duragao e frequéncia da intervencao, nivel de assisténcia, validagao).

Adicionalmente, ao final do método, utilizou-se o checklist Preferred Reporting Items
for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) para
assegurar a transparéncia e a qualidade no relato metodoldgico (Page et al., 2021). Os
processos de triagem e extra¢ao de dados foram realizados de forma independente por dois

revisores, conforme as boas praticas recomendadas.

2 Resultados

As buscas identificaram 681 estudos potencialmente relevantes. Destes, 244 foram
identificados como duplicados, restando, assim, 437 estudos para leitura de titulos e resumos.
Apds essa etapa, 44 estudos foram selecionados para a leitura na integra e, dos quais 28 nao
responderam a questdao de pesquisa. Ao final do processo de sele¢do, 16 estudos foram

incluidos nesta revisdo (Figura 1).
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Fonte: elaborada pelos autores.

Quadro 3 - Caracteriza¢do dos estudos incluidos e das tecnologias. Fortaleza, Cearad, Brasil,

2025.
, Tipo de
Autor Pais I . .
utor / . is/ Objetivo estudo/ [Tipo de tecnologia
Ano Idioma
Amostra
Descrever, avaliar a
viabilidade e explorar o
Armoiry et al. | Reino Unido/ | impacto da comunica¢do Revisdo / Videoconferéncia e
/ Inglés clinica digital entre n=31 mensagens
2018 familias ou cuidadores e
profissionais de saude.
Pesquisar plataformas de
aplicativos para
smartphones em busca de
Estados N -
Weekly et al. / . aplicativos relevantes Revisdo / L
Unidos / Aplicativo
2018 Inelés para acalmar, relaxar e ter n=22
& atencdo plena em
pacientes pediatricos e
adolescentes.
. . Identificar e sintetizar a Video educativo
Reino Unido . - ~
Arche et al. / literatura que explora o Revisdo / Telefonema padrao
2021 R impacto de todas as n=3 Site personalizado
Inglés . ~ . . N
intervencgdes de saude Videoconferéncia
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digital nos resultados
psicoldgicos de pacientes
e familias que recebem

cuidados paliativos
pediatricos.

Delemere;

Maguire /
2021

Irlanda /

Inglés

Revisar sistematicamente

informais afetados pelo

a SC para
familias/cuidadores

cancer pediatrico.

Revisdo /
n=16

Aplicativo,
telessaude e grupos

online

Bindsbergen et

Van

al./
2021

Holanda /

Inglés

Realizar um teste piloto
desta nova ferramenta,

poderia ser aprimorada.

chamada MrV, e
descrever como as
familias a utilizaram e
avaliaram, e como ela

Metodoldgic

o/
n=10

Ferramenta ludica

Carney;
Stegenga;
Linder /

2022

Estados
Unidos /
Inglés

aplicativo de avaliacdo de

Explorar como um

sintomas desenvolvido
para criangas em idade
escolar com cancer
poderia informar ainda
mais o0s pais como
cuidadores.

Qualitativo /

n=19

Aplicativo

Lyonetal. /
2022

Estados
Unidos /
Inglés

Desenvolver e testar uma
intervencao de cuidados
paliativos para cuidadores
familiares de criangas com
doencgas raras (FAmily-

CEntered pediatric
Advance Care Planning-

Rare (FACE-Rare)).

Metodoldgic

o/
n=8

Intervengao de
cuidados paliativos

Muelleretal./
2022

Estados
Unidos /
Inglés

Interagir diretamente com
usudrios finais e
representantes para co-
projetar e criar um
aplicativo de tecnologia
movel para dar suporte
aos cuidadores no
tratamento médico de
seus filhos com cancer.

Co-design /
n=8

Aplicativo

Bradford et al. /
2023

Australia /
Inglés

Co-projetar, desenvolver e
avaliar um aplicativo para
smartphone que inclua

medidas de sintomas

Metodoldgico

/
n=25

Aplicativo
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relatadas por pacientes e
conselhos em tempo real
sobre cancer infantil.

Gundryetal. /
2023

Australia /
Inglés

Avaliar um Programa de
Apoio ao Luto a partir das
perspectivas das familias e

dos prestadores de
Servicgos.

Transversal /
n=102

Programa de apoio
ao luto

Gressel etal. /
2024

Israel /
Inglés

Examinar o impacto de
uma intervencgao de
oncologia integrativa (10)
nas preocupagoes
relacionadas a QV entre
pais de criangas em um
departamento de
hematologia e oncologia
pediatrica.

Prospectivo /
n=68

Intervengao de
oncologia integrativa

Linderetal./
2024

Estados
Unidos /
Inglés

Revisar o aplicativo Color

Me Healthy e avaliar sua

usabilidade, com foco na
facilidade de uso e na

utilidade percebida, sob a

perspectiva dos usudrios-
alvo, criangas em idade

escolar com cancer e seus

pais.

Metodoldgico

/
n=14

Aplicativo

Muelleretal./
2024

Estados
Unidos /
Inglés

Envolver cuidadores de
criangas com cancer em
testes beta de um
aplicativo de smartphone
para o tratamento médico
de criangas com cancer,
avaliar a aceitacao,
identificar as percep¢oes
dos cuidadores e areas
para melhoria e validar os
conceitos de design e casos
de uso do aplicativo.

Usabilidade /
n=10

Aplicativo

Onyeka etal. /
2024

Nigéria /
Inglés

Determinar o impacto de
um programa estruturado
de psicoeducagao nos
resultados dos cuidadores
em relagdo a preparacgdo
para prestar cuidados, a
sobrecarga do cuidado e a
qualidade de vida (QV).

Quase-
experimental

/
n=146

Intervencao
psicoeducacional

Schmittetal. /
2024

Estados
Unidos /
Inglés

Descrever os dados
demograficos dos pais que
recebem cuidados

Retrospectivo

/
n=43

Cuidados
telepaliativos
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telepaliativos pediatricos, a
satisfacdo do
paciente/familia com os
cuidados telepaliativos e as
perspectivas do
paciente/familia.

Investigar os impactos das
intervencdes de cuidados
de suporte nos TEPTs e na
resiliéncia em cuidadores
familiares de criangas Intervengdes de
afetadas pelo cancer, com cuidados de suporte

Yanetal./ China/ , . Revis3do / : o
N foco também nos impactos e intervencdes
2025 Inglés ) n=NR .
do tempo de pré- cognitivo-
recrutamento até o comportamentais

diagndstico, duragdo, tipo
de intervencdo e area de
recrutamento nos
resultados.

Fonte: elaborado pelos autores.

O ano de publicagdo dos estudos variou entre 2018 e 2025. A maioria das pesquisas foi
desenvolvida nos Estados Unidos (7; 43,7%), seguido por Australia (2; 12,5%), Reino Unido (2;
12,5%), Irlanda (1; 6,2%), Israel (1; 6,2%), Nigéria (1; 6,2%), Holanda (1; 6,2%) e China (1; 6,2%),
sendo todos em lingua inglesa. Quanto ao delineamento metodoldgico, foram identificados
estudos de revisao (5; 31,2%), metodoldgicos (4; 25%), qualitativos (1; 6,2%), prospectivos (1;
6,2%), retrospectivos (1; 6,2%), transversais (1; 6,2%), de usabilidade (1; 6,2%), de co-design
(1; 6,2%) e quase-experimentais (1; 6,2%).

No que se refere as tecnologias de saude identificadas, a maioria dos estudos (7; 43,7%)
apresentou aplicativos digitais como principal recurso tecnolégico. No entanto, outros tipos
de tecnologias foram identificadas conforme apresentado no Quadro 3, evidenciando a
diversidade de estratégias desenvolvidas para apoiar pais e familiares cuidadores de criangas

em cuidados paliativos.

3 Discussao

Os resultados evidenciaram um conjunto diversificado de tecnologias voltados ao
apoio dos pais, cuidadores e familiares de criancas em cuidados paliativos, o que sinaliza um
movimento crescente, nos anos recentes, em dire¢do a promog¢do de suporte a essa

populagdo. Houve um predominio de aplicativos mdveis e intervencdes em telessalde,
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visando melhorar a educacdo e o conhecimento dos pais e cuidadores, bem como fornecer

suporte no cuidado aos pacientes pedidtricos.

3.1 Tecnologias para manejo de sintomas

Os aplicativos para smartphones mostraram-se particularmente relevantes no contexto
dos cuidados paliativos pediatricos. Bradford et al (2023), desenvolveram e avaliaram um
aplicativo que incorporava medidas de sintomas relatadas pelo préprio paciente, além de
oferecer orientac¢des e aconselhamento clinico direcionado.

Ressalta-se que, o uso desses aplicativos estimula a participacdo ativa do paciente e/ou
familiar cuidador, ao demandar o registro sistematico de informagcdes no ambiente digital,
configurando uma postura proativa frente ao cuidado. Dessa forma, tais intervencdes
apresentam potencial para ampliar a atengdo aos sintomas, favorecer o monitoramento
continuo e estimular maior engajamento no cuidado em saude.

Carney et al. (2022), investigaram de que maneira o aplicativo Color Me Healthy,
desenvolvido para criangas em tratamento oncolégico, pode auxiliar os pais no exercicio de
seus papeis de cuidadores. Os autores apontam que o aplicativo incentivou a expressao das
experiéncias sintomaticas pelas criangas, ofereceu um ambiente seguro para o relato dos
sintomas e facilitou a comunicagdo entre a crianga, os pais e a equipe multiprofissional. Por
meio da ferramenta, os pais puderam monitorar as experiéncias vivenciadas pelas criangas, o
gue subsidiou tomadas de decisdes e condutas relacionadas ao cuidado.

As tecnologias em saude, quando apresentam caracteristicas interativas e elementos
ludicos, tendem a contribuir para o fortalecimento da comunicacdo e do vinculo, entre
criangas, familiares e profissionais, uma vez que criam espacos de didlogo que, muitas vezes,
nao se estabeleceriam sem o potencial catalisador da intervencgao tecnoldgica.

As caracteristicas estruturais e funcionais das tecnologias sdao determinantes para a
eficacia dos processos de cuidado. Linder et al. (2024), afirmam que o aplicativo Color me
Healthy apresenta uma interface amigdvel, com avatar personalizavel e funcionalidades como
rastreamento de sintomas, diario e definicdo de metas didrias, adaptadas as habilidades
motoras e cognitivas das criangas, o que evidencia seu potencial para implementagao clinica
em larga escala. O estudo destaca, ainda, a relevancia do desenvolvimento de tecnologias
centradas na criang¢a, que considerem simultaneamente as necessidades dos cuidadores,

promovendo uma gestao compartilhada dos sintomas no contexto da oncologia pediatrica.
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3.2 Tecnologias para comunicacao

Outro fator importante a ser considerado refere-se a usabilidade e a aceitabilidade dos
recursos tecnoldgicos. Os aplicativos configuram-se como tecnologias amplamente acessiveis,
uma vez que podem ser utilizados por meio de smartphones, favorecendo o acesso continuo
a informacbes relevantes, bem como a ferramentas voltadas ao gerenciamento e
monitoramento dos sintomas.

Entre as tecnologias identificadas, destacam-se as intervencdes mediadas por meio de
telessaude, Schmitt et a/ (2022) descrevem uma intervencdao denominada telepaliativos, a qual
apresenta potencial para assegurar qualidade do atendimento e elevados niveis de satisfacdo
dos usuarios. Segundo os autores, nesse ambiente, os pais conseguiram comunicar aspectos
desafiadores do cuidado, incluindo sentimentos de incerteza, além de buscar apoio e
participar ativamente dos processos de tomadas de decisGes. Ambientes seguros e
controlados, tais como as videoconferéncias, podem favorecer a livre expressdo de duvidas,
emocdes e preocupacdes dos pais de criancas adoecidas. Tais interven¢des mostram-se
particularmente efetivas quando estruturadas para promover interagao continua entre
familias e equipes de saude, atuando de forma complementar as a¢des presenciais.

Delemere e Maguirre (2021) realizaram uma revisdo sistematica sobre o papel das
tecnologias no apoio as familias acometidas pelo cancer pediatrico, indicando beneficios
associados as a¢des de saude mediadas por recursos digitais e conectados. Van Bindsbergen
et al. (2021), por sua vez, desenvolveram uma ferramenta voltada para apoio de familias que
vivenciam o cancer infantil, denominada Mr. V. Trata-se de um dispositivo interativo com
aparéncia de um astronauta, que propde atividades familiares sugeridas tanto pelos préprios
familiares quanto pelo dispositivo, em momentos inesperados do cotidiano. Essa tecnologia
apresenta potencial para apoiar os processos de adaptacdo das familias a situacdo de
adoecimento da crianga, favorecendo a comunicagdo e a convivéncia em um contexto
marcado por incertezas.

As atividades ludicas desempenham um papel significativo na assisténcia pediatrica, ao
promoverem leveza, aproximacao e interagao entre a criancga, a familia e a equipe de saude.
No contexto de criancas com doencas graves, cronicas e em progressdo, destaca-se a
relevancia de intervenc¢des que valorizem o ludico e o brincar, reconhecendo-os como
estratégias terapéuticas e comunicacionais capazes de mitigar o sofrimento e fortalecer

vinculos.
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Estudos como os de Onyeka et al. (2024), Yan et al. (2025) e Arche et al. (2021) abordam
intervengdes com foco na reducao da sobrecarga do cuidador, no fortalecimento da resiliéncia
e melhoria do preparo para o cuidado. Recursos como videos educativos, intervengdes
cognitivo-comportamentais e programas estruturados de educacdo em saude configuram-se
como tecnologias para capacitar cuidadores, promovendo maior autonomia, sensacdo de

controle frente a complexidade dos cuidados paliativos pediatricos.

3.3 Tecnologias com foco psicossocial e de apoio ao luto

Gundry et al., 2023 conduziram um estudo que avaliou as perspectivas de pais e
profissionais de saude acerca de um programa hospitalar de apoio ao luto no contexto dos
cuidados paliativos pediatricos. O programa incluia iniciativas, como envio de cartGes
personalizados, a disponibilizacdo de informagdes sobre grupos de apoio, a realizacdo de
eventos memoriais, além de aconselhamento e atividades de legado, com o objetivo de
oferecer suporte continuo, sensivel e significativo as familias enlutadas.

Tais programas geram beneficios ndo apenas para as familias, mas também para os
profissionais de saude, que passam a contar com uma estrutura organizada e sistematizada
para a oferta de suporte emocional. Ademais, essas iniciativas favorecem a continuidade da
atenc¢do apos a perda, configurando-se como uma estratégia eficaz para a manutengdo do
vinculo entre a equipe de saude e as familias, mesmo apds o 6bito da crianga.

Pode-se afirmar, portanto, que o desenvolvimento e a implementagao de tecnologias
em saude no contexto dos cuidados paliativos pediatricos promovem beneficios tanto na
assisténcia direta quanto indireta, abrangendo o cuidado ao paciente, o suporte as familias e
a qualificacdo das praticas assistenciais orientadas pela humanizacdo do cuidado. Nesse
sentido, as tecnologias apresentam potencial para sistematizar intervengdes, bem como
estimular a participacao ativa dos diferentes sujeitos envolvidos no processo de cuidar.

Por fim, este estudo apresenta limitagdes importantes por conta da abrangéncia da
busca realizada e da diversidade de tecnologias identificadas, n3ao apontando
consistentemente para respostas diretas. Observou-se predominio de publicacdes em lingua
inglesa, o que pode restringir a visibilidade e a compreensao de iniciativas desenvolvidas em
outros contextos culturais e linguisticos. Além disso, verifica-se escassez de pesquisas
conduzidas em paises de baixa e média renda, o que limita a representatividade e a

generalizacdo dos achados. Identificou-se, ainda, pouca evidéncia sobre a efetividade em
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longo prazo das tecnologias, bem como dificuldades na replicacdo de estudos metodoldgicos,
aspectos que comprometem a consolidacdo de praticas baseadas em evidéncias. Destaca-se,
igualmente, a subutilizacdo de tecnologias com validacdo clinica consolidada, indicando a
necessidade de novos estudos que testem, adaptem e validem essas ferramentas em

diferentes cendrios de cuidados paliativos pediatricos.

Consideragoes finais

O mapeamento realizado identificou tecnologias em saude de diferentes naturezas,
tais como aplicativos méveis voltados ao monitoramento e manejo de sintomas (a exemplo do
Color Me Healthy), intervencbes mediadas por telessaude (telepaliativos), dispositivos
interativos, como o Mr. V, além de videos educativos, programas cognitivo-comportamentais
e programas estruturados de apoio ao luto. Essas tecnologias mostraram-se capazes de
oferecer multiplas formas de suporte a pais e familiares de criancas em cuidados paliativos,
com predominio de aplicativos mdveis. Entretanto, observou-se que a maioria das tecnologias
foi desenvolvida em paises considerados desenvolvidos, o que pode ndo contemplar as
necessidades e particularidades de outros contextos.

De modo geral, a finalidade predominante das tecnologias identificadas consiste na
promogao de apoio integral a pais, cuidadores e familiares de criangas em cuidados paliativos,
por meio da ampliacdo do conhecimento, do fortalecimento da comunicagao, do estimulo a
autonomia e do preparo emocional para lidar com o processo de adoecimento e da perda.

As tecnologias em saude configuram-se como importantes aliadas aos servigos que
ofertam cuidados paliativos, uma vez que seus impactos se refletem positivamente tanto na
pratica profissional quanto na qualidade de vida de pais e familiares ou responsdveis. Tais
beneficios manifestam-se de diferentes formas, incluindo a oferta de orienta¢des para
autocuidado, o gerenciamento e o monitoramento da condicdo de saude da crianca, o
fortalecimento da comunicagao entre crianga, familia e equipe multiprofissional, bem como
suporte emocional e social na vivéncia do adoecimento. Ademais, essas tecnologias
contribuem para a promog¢ao do vinculo e do cuidado humanizado, inclusive apds o ébito da
crianca, ao favorecerem a continuidade do cuidado e apoio psicossocial as familias.

Diante disso, estudos futuros devem direcionar esforcos para o desenvolvimento,
adaptacdo e aprimoramento dessas tecnologias, de modo a atender as demandas de

diferentes populagdes, incluindo o contexto brasileiro. Além disso, outros delineamentos de
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revisdo como a revisOes sistematicas com meta-analise ou meta-sintese, podem ser
conduzidas com o objetivo de avaliar os efeitos dessas tecnologias em comparacdo a outros
tipos de intervengdes, contribuindo para o fortalecimento de praticas baseadas em evidéncias

no ambito dos cuidados paliativos pediatricos.
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