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capitulo 22

Terminalidade da Vida Infantil

Arthur de Oliveira Veras
Natalia Fernandes Mafassini
Wanderliza Laranjeira Coutinho

‘A vida é um piano. Teclas brancas representam a felicidade e as pretas, a anguistia.

Com o passar do tempo vocé percebe que as teclas pretas também fazem miisica.”

A terminalidade e a morte, normalmente, geram impacto importante na vida do cuidador e na
relagdo com o paciente. Quando se trata de terminalidade infantil, tal impacto pode ser amplifi-
cado dada a dificuldade maior de assimilar a finitude da vida ainda na fase infantojuvenil. Sendo
assim, estratégias, acoes e posturas facilitadoras da elaboragao das perdas, consequentes do dbito
de criangas, nao sao simples de serem realizadas, mas resultam do esfor¢o para ressignificar a
morte e as perdas cotidianas. Dessa forma, a crianga tera um melhor cuidado se a agdo paliativa
for exercida por um cuidador equilibrado e resolvido em suas préprias questdes de morte.

A Tanatologia é a investigagdo cientifica sobre a morte e o morrer, contemplando o ser
humano nas suas relagdes com os outros e a condi¢ao de transitoriedade existente. Ciéncias da
saude fisica, mental e espiritual encontram na tanatologia instrumentos e manejos para sua
atuagdo em condi¢des-limite, de confronto e risco de morte e, especialmente, na administragao
de cuidados paliativos (FABER, 2013).

O cuidado paliativo administrado a crianga tende a provocar maior dispéndio de energia.
Uma explicagdo seria a existéncia da frustra¢ao devido a expectativa de que ela passasse por
todas as fases do desenvolvimento humano. No processo de cuidados paliativos, a Tanatologia
oferece apoio a pacientes e cuidadores, mas sua atua¢ao nao se restringe ao final da vida; a in-
terven¢ao educativa e prévia produz resultados importantes nas resolugdes das perdas e enfren-
tamento da morte e luto a longo prazo (CREMESP, 2008).

As relagdes interpessoais, afetivas e religiosas sao privilegiadas no elenco das praticas palia-
tivas indicadas pela Organiza¢ao Mundial da Saude. Isso mostra que, mesmo que a Medicina
ndo tenha como oferecer cura, pode oferecer meios para que o paciente e sua familia sejam
adequadamente assistidos nesse momento, o que evidencia, por sua vez, um propdsito bdsico
da atividade médica — amenizar sofrimento (ESTEVES, 2008).

Refletir sobre a propria mortalidade faz com que os cuidadores possam oferecer cuidados
de exceléncia. A empatia é uma competéncia que se adquire nao pelo sentimento de piedade ao
que sofre, mas pela nogdo da possibilidade de vir a acontecer consigo a realidade que o outro
vive. Ja aquele que ponderou sobre a provisoriedade da vida em seu curso tera um enfrenta-
mento mais sereno desse periodo (ANCP, 2009).
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Ainda que o paciente pediatrico tenha vivido pouco, ao longo desse tempo, pode se deparar
com situagdes de medo, desamparo e sofrimento. Se essas situagdes forem vividas com esperan-
¢a e se a crianga receber suporte emocional, elas serdo tteis para a preparagdo remota do en-
frentamento da morte e do final de vida. Cuidador e paciente, ambos, necessitam de apoio
durante a prestagdo de cuidados paliativos, pois, enquanto o paciente vive o luto de si mesmo,
o cuidador reedita os préprios lutos.

De acordo com a Academia Americana de Pediatria (2000), um modelo integral de cuidado
paliativo para criangas (CPP) deve incluir:

1. Respeito a dignidade dos pacientes e de seus familiares;

Acesso a um servigo competente e compassivo;

Servico com suporte aos profissionais de satde;

Melhora do suporte social e profissional para os Cuidados Paliativos em pediatria;
Melhora continua dos Cuidados Paliativos em pediatria, através da pesquisa e educagio.

AN

Para que esse processo seja benéfico aos pacientes e cuidadores, algumas medidas sdo orien-
tadas para a aceitagdo da morte. Podem ser elencadas medidas educativas e preventivas, e praticas
de cuidado. Medidas educativas e preventivas incluem o incentivo de simpdsios, jornadas e cursos
sobre educagao para a morte, gerenciamento das perdas, ressignificagao dos conflitos e temas afins,
e colaboram para a aquisi¢ao e/ou manutengdo do equilibrio requerido do cuidador. Outra me-
dida é dispor de uma equipe interdisciplinar, de acompanhamento e suporte, que ofereca encon-
tros periddicos para discussio das realidades profissionais de cuidado (FABER, 2013).

Ademais, ainda que o doente terminal possa, esporadicamente, oferecer ao seu cuidador
elementos de encorajamento, tornando o processo menos danoso, nao se deve esperar tal com-
portamento. Tendo em vista que esse paciente ja se submeteu a procedimentos desgastantes e
dolorosos, o profissional deve assisti-lo consciente da necessidade de medidas especiais diante
da morte e do morrer (CREMESP, 2008).

A Organizagao Mundial da Satude define cuidados paliativos como a atuagao em vista do
alivio do sofrimento fisico, psicossocial e espiritual do paciente e da sua familia, o que inspira
praticas, porém, em outros processos terapéuticos, nao sao encorajados com essa instancia, como
a indicagdo de proporcionar apoio espiritual. Nao é por ser final que o cuidado deva contemplar
a espiritualidade, mas porque o ser humano néo se restringe ao aspecto somatico (WHO, 2004).

A ruptura da totalidade e do equilibrio, gerado pela doenga, requer atengao de forma holistica,
pois, se o sofrimento no corpo recebe o nome de dor, a dor do espirito chamamos de sofrimento.
Ambas devem ser cuidadas com igual atenc¢ao, sobretudo no processo de finitude. As indica¢des
da OMS para o cuidado espiritual dos doentes terminais, especialmente quando este é uma crian-
¢a, sao especificas e preveem que o cuidador esteja equilibrado nesse aspecto da sua vida. Elas
podem ser efetuadas através do apoio, aconselhamento, escuta e suporte emocional (WHO, 2004).

Discutir assuntos espirituais se o paciente quiser; para alguns pacientes, é melhor falar sobre
o significado de sua vida, em vez de diretamente sobre a espiritualidade ou religido. Conversar
com o conselheiro espiritual ou pastoral de acordo com a religido e a vontade do paciente,
compartilhar crengas religiosas, orar juntos pode ser apropriado. A dimensao espiritual equili-
brada proporciona condi¢do de vida superior e aceitagdo da morte com maior serenidade,
atenuando elementos estressores dessa fase (FABER, 2013).

Outra ferramenta importante é o tato, enfatizado pela puericultura como instrumento de
conforto e amparo para o bem-estar infantil. Auséncia de contato pode ser motivo de depressao,
apatia e morte em bebés. Pegar no colo, afagar e fazer contato tatil sdo agoes que podem ser a
diferenca entre a vida e a morte e, consequentemente, sdo uteis facilitadores do luto pela perda
anunciada ou acontecida (ANCP, 2009).



Secao 1 Thanatos e a Medicina

A crianc¢a em fase terminal pode tornar-se incapacitada de desenvolver atividades e ficar
totalmente dependente, contudo deve-se contar com a resiliéncia desse paciente. Sendo assim,
o cuidador deve oferecer e acompanhar atividades que proporcionem o bem-estar geral a fim
de mitigar riscos de um quadro depressivo (ESTEVES, 2008).

E importante manter a rotina do paciente tanto quanto possivel, envolvendo-o no cotidiano
familiar, inclusive permitindo que ele frequente a escola e a igreja, se sua condigdo permitir.
Brincar, desenhar, jogar sao atividades ludicas que proporcionam bem-estar e interagao com os
irmaos e amigos, favorecendo o processo de aceitagdo e resolugao do luto, antecipando-o. Além
disso, destaca-se a importancia da narragao de historias e sua capacidade de ressignificar acon-
tecimentos e sugerir interpretagdes para a vida (FABER, 2013).

No momento da narrativa, a crianga expressa o seu ser no mundo, a maneira como signifi-
ca a historia contada e como se relaciona com esse ambiente, sendo possivel dessa forma inter-
vir dentro de um setting terapéutico. Até o paciente mais debilitado pode ouvir histérias e recria-
-las a partir de seu momento existencial. Promover sessoes de leitura é expediente catartico para
o paciente, os cuidadores e a comunidade que convive com o doente terminal (FABER, 2011).

Quando o paciente é uma crianga, o senso de realidade dos que sao proximos a ela tende a
ser amortizado, cedendo a esperanga de sobrevivéncia, mesmo quando esta é inexistente. Ex-
pediente util para fortalecimento psiquico e emocional nessas situagdes-limite é a educagdo para
amorte, que ¢ alcangada por meio de um itinerario longo, processual e comprometido, por isso
nao deve ser iniciada quando o episddio terminal ja esta instalado, mas deve ser um condicio-
namento ativo e consciente realizado no confronto com as perdas que se apresentam no decur-
so da vida (ANCP, 2009).

No confronto com a terminalidade e cuidados paliativos, é essencial que se tenha a clareza
de que a morte ndo ¢ uma doenga; a morte ¢ uma dimensao da existéncia para a qual ndo ha
cura. A administra¢do dos cuidados a doentes terminais deve contemplar o acompanhamento
solidario com aquele que vive o limiar de sua vida e tem o direito a vivé-la até o fim com digni-
dade e sem sofrimento (ESTEVES, 2008).

Aplicando toda a técnica e atengao possivel ao paciente, o luto é desencadeado e o processo
é acionado a fim de ndo causar impacto desestruturante nos cuidadores e familiares que convi-
veram com a curva decrescente da fase terminal e foram tornando-se mais conscientes da
proximidade da morte. Expedientes e agentes facilitadores do luto ndo impedem o sofrimento
e nem tornam refratdrios os cuidadores, mas favorecem a resiliéncia e evitam que o contato com
a morte devaste suas vidas e os impeca de continuar agindo em favor dos pacientes.
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