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INTRODUCAO

No desempenho de sua funcgdo, o profissional de saude
ird se deparar com varias situagdes referentes a evolucdo do
ser humano. Na pediatria, essas fases sdo bem estabelecidas:
acolhemos no nascimento, nos primeiros passos, nas primeiras
palavras, nas primeiras idas a escola, na mudanca da voz, no meio
das turbuléncias dos sentimentos e mudangas causadas pelos
hormdnios. Acolhemos as criangas em todas as suas fases, bem
como aos pais com todos os seus temores, alegrias e incertezas.

Ha momentos, no entanto, que sdo mais alegres e
outros nem tanto. Quando a crianga adoece, nos deparamos
com situa¢des de medo e de maior inseguranca de seus pais
e/ou cuidadores. Quando, durante uma enfermidade, as
possibilidades terapéuticas sdo escassas e/ou a crianga ndo
responde aos tratamentos estabelecidos e a finitude de vida
é algo iminente, o medo da perda gera ainda mais angustia
para todos os envolvidos no cuidado deste pequeno paciente
(familia e profissionais de saude), em especial quando se
propde cuidados paliativos.

Como definicdo estabelecida pela Organizagdo Mundial
de Saude, em 1990, cuidados paliativos consiste na “assistén-
cia promovida por uma equipe multidisciplinar que objetiva a
melhora da qualidade de vida do paciente e de seus familiares
diante de uma doenga que ameace a vida, por meios de pre-
vencdo e do alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliacdo impecavel e tratamento da dor e demais sintomas
fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais”.!

A definigdo da Organizacdo Mundial de Saude destinada
exclusivamente para criancas estabelece que “os cuidados palia-
tivos para criancas representam o cuidado ativo total do corpo,
mente e espirito da crianga, e envolve também dar apoio a familia.
Os profissionais de satide devem avaliar e aliviar o sofrimento
fisico, psicoldgico, social e espiritual de uma crianga”.!

O desenvolvimento tecnoldgico proporcionou a sobrevivén-
cia de criangas com condicdes cronicas complexas, doencas que se
estendem por, no minimo, 12 meses. Além disso, estas apresentam
sinais e sintomas decorrentes de comprometimento de um ou mais
orgdos ou sistemas, tais como cardiovascular, respiratdrio, neuromus-
cular, enddcrino, imunoldgico e reumatoldgico, com necessidade de
cuidados especializados e hospitalizacdo em nivel terciario.? Estes
pacientes tém indicacdo de acompanhamento por equipe espe-
cializada em cuidados paliativos pediatricos desde o diagndstico,
independentemente de receber ou ndo tratamento direcionado a
doenca, podendo este cuidado ser oferecido em instalages hospi-
talares ou até mesmo nos lares junto aos seus familiares.*

Os cuidados paliativos, como expresso em seu concei-
to, englobam a espiritualidade, que pode ser definida como
“a busca e a expressdo do significado da vida, do propdsito,
da transcendéncia e a relacdo ou a experiéncia de conexdo
consigo mesmo, com a familia, outros, natureza e o significado
do sagrado”.>* E expresso por uma busca individual mediante
a participacao de grupos religiosos que possuem algo em co-
mum, como fé em Deus, naturalismo, humanismo, familia e
arte.> Assim, o cuidado espiritual é percebido como atencdo
para a espiritualidade, presenca, capacitacdo e favorecimento
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da paz e diminui¢do do desconforto, o que implica em trabalho
criativo, narrativo e ritual.®

Com relagdo ao paciente pediatrico, a terminalidade de
vida engloba aspectos importantes no ambito da bioética, pois é
vista ndo somente pela familia, mas também pela equipe médica,
como uma situagdo tragica, por ter o ciclo de desenvolvimento
de vida (nascer, crescer, reproduzir, envelhecer) precocemente
interrompido. Dentro desse contexto, procuramos olhar, por meio
de revisdo de artigos cientificos, como médicos, enfermeiros, téc-
nicos de enfermagem veem a doenga e a finitude da crianga e seus
aspectos espirituais. Como nods, médicos pediatras, enfrentamos
a morte, que sentimentos ela faz surgir e que estratégias usamos
para lidar e transpor essa fase do cuidado.

FALANDO SOBRE A MORTE

“Passaremos todos por ela, em alguns momentos como es-
pectadores, em outros como protagonistas.”” (Ana Claudia Arantes).

Embora seja um evento bioldgico, natural e inevitavel
(quando nascemos € a Unica certeza que todos nds temos), o
homem tende a ignora-la e repeli-la, por ndo conseguir desven-
da-la. Na sociedade contemporanea, a morte é caracterizada
pelo mistério, pela incerteza e pelo medo daquilo que ndo se
conhece. Estes atributos da morte desafiaram e desafiam as
mais distintas culturas, as quais buscaram respostas nos mitos,
na filosofia, na arte e nas religides, buscando assim pontes que
tornassem compreensivel o desconhecido a fim de remediar
a angustia gerada pela morte.”®

Vivemos em uma sociedade em que esse assunto ainda é um
tabu. Historicamente, nem sempre foi assim. Na Antiguidade ela era
vista e até comemorada como algo valioso e especial. Os mortos eram
cuidados, mumificados, valorizados e até celebrados sem medo, sem
a visdo do fracasso. A modernidade e o avango do conhecimento
técnico-cientifico trouxeram, na metade século XX, especialmente na
década de 1970, a valorizacdo do aspecto cientifico em detrimento
do aspecto humanistico. Além disso, a morte deixa de ser familiar.
N&o se morre mais em casa, junto aos familiares, mas sozinho, nos
hospitais.”® No processo de formagdo médica, a terminalidade da
vida humana e a morte passam a ser vistas, portanto, como fracasso,
interferindo muitas vezes, na relagdo médico-paciente-familia.

Nesse contexto, em alguns momentos, esquecemos
que nossa funcdo primordial de profissional de saude é curar
quando possivel e cuidar sempre. E para isso o profissional
também deve estar bem, inclusive espiritualmente, para me-
Ihor atender o doente e sua familia.

O PROFISSIONAL, O PROCESSO DA
MORTE E O SOFRIMENTO

“A morte tem o poder de colocar tudo em seu devido
lugar. Longe do seu olhar, somos prisioneiros do olhar dos ou-
tros e caimos na armadilha dos seus desejos.” (Rubem Alves)

A morte é uma etapa pela qual nds médicos esperamos
ndo nos deparar tdo cedo, principalmente o médico pediatra.
Na Antiguidade, as epidemias de doengas infectocontagiosas
dizimavam populagGes, em especial as criangas. Com o avango



da medicina, com o surgimento das vacinas, antibiéticos mais
potentes e agressivos, exames mais modernos e protocolos de
tratamentos, contribuiram para a modificagdo desse cendrio,
em especial na pediatria.

Embora na atualidade seja mais frequente nas unidades de
terapia intensiva e neonatais, o confronto com o morrer de uma
crianga, ndo raramente, acontece também nas enfermarias de
hospitais gerais, de especialidades, em especial, nas enfermarias
oncoldgicas. Em dados liberados pelo Instituto Nacional de Can-
cer José Alencar (INCA) em parceria com a Sociedade Brasileira
de Oncologia Pedidtrica, entre as causas de ébitos em criangas e
adultos jovens, o cancer representa a segunda causa de morte.*®

Quando nos deparamos com um paciente em que ndo ha
possibilidade de cura para sua enfermidade, podemos manifes-
tar alguns sentimentos desconfortdveis como apreensao, receio,
inquietacdo e fracasso, pois durante nossa formacgao académica
nao aprendemos a lidar com o morrer, a finitude da vida. Como
nds médicos lidamos com o morrer, terd influéncia, ndo somente
sobre nds, mas sobre a equipe que lidamos, sobre o paciente
e seus familiares. Na cultura ocidental, a morte de uma crianga
desencadeia um dos processos de luto mais dolorosos.!

Portanto, ndo podemos esquecer nosso interior: somos
humanos, temos anseios, medos e angustias. Ndo falar sobre
a morte nao nos traz solugdo, nem mesmo nos afasta dela. O
processo de finitude é um dos maiores impulsos ao desen-
volvimento espiritual do ser humano, conectando-o a sua
esséncia. S6 estaremos preparados para enfrentar a morte dos
Nnossos pequenos pacientes quando tivermos plena consciéncia
inclusive da nossa finitude.?? O sofrimento do profissional &,
portanto, inevitdvel quando este encontra-se desconectado
de si mesmo, do profundo significado e propdsito de sua vida
e de seu trabalho, e da dimensdo espiritual da vida.®

Sofrimento, segundo Reich, é uma “angustia experimen-
tada como uma ameaga a nossa serenidade, nossa ingenuidade,
a realizagdo de nossas intengdes e, mais profundamente, como
uma frustracdo ao significado concreto que encontramos em
nossa experiéncia pessoal. E a angustia pela lesdo ou ameaca a
lesdo do eu e, portanto, o significado do eu que estd no centro do
sofrimento. Subjacente a todas essas ameacas estd a ameaca a
integridade do individuo, o estado interno da totalidade em todas
as dimensodes do ser de uma pessoa”.**

A integridade espiritual envolve a integridade do carater
moral, aderéncia as normas morais e comportamento coerente
e consistente dentro de um conjunto de principios e compromis-
sos. Assim, para os profissionais, as decisGes de tratamento e os
dilemas podem ameagar sua compreensao do que é justificavel
e injustificdvel, pode obscurecer o significado de seu trabalho.
Somos, portanto, vulneraveis as rupturas e necessitamos ampliar
nosso entendimento para o sofrimento e a finitude.®®

Um outro olhar é possivel!

Questionando o significado de uma “boa morte” em Uni-
dades de Cuidados Intensivos Pediatricos, Garros D., concluique a
aplicagdo dos principios basicos de medicina paliativa e cuidados
centrados na familia favorecem uma morte digna, mesmo em um
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ambiente com alta tecnologia. Isso é possivel quando a familia
se torna agente ativo no processo decisério, com honestidade
mutua, privacidade, controle adequado dos sintomas da crianca
e abertura para rituais que a familia julgar importantes. Portanto,
o olhar sensivel para o humano e sua dimensao espiritual sdo,
comprovadamente, passos fundamentais para o acolhimento
das criangas e suas familias durante o processo de adoecimento,
culminando ou ndo com a finitude.”

DESAFIOS E CUIDADOS ESPIRITUAIS:
ESTAMOS PREPARADOS?

Doengas ameacadoras ou limitantes de vida, principalmen-
te em pediatria, nos trazem dilemas, sentimentos ambiguos de
esperanga, culpa e medo, quantidade e qualidade de vida, amor
pela crianga e libertacdo de seu sofrimento. Na infancia, quando
instituidos cuidados paliativos, nos invadem sentimentos de tris-
teza e fracasso por ainda ndo estarmos preparados para conduzir
e lidar com esse estagio da evolugdo da vida de todos nos.

Quando ocorre o falecimento de um paciente, seja
ele adulto ou pediatrico, varios pensamentos invadem nossa
mente; muitos profissionais empatizam com os familiares, ten-
tam encontrar uma explicagdo para o ocorrido como forma de
enfrentamento, buscando significado e propdsito. Conectamo-
-nos com nossa espiritualidade, com nossa esséncia.

Quando analisamos alguns trabalhos cientificos reali-
zados com profissionais de satide (médicos pediatras, técnicos
de enfermagem e enfermeiros) que atuam na assisténcia de
pacientes pediatricos, podemos ter uma visdo dos sentimentos
e atitudes compartilhadas por eles em situacdo de terminali-
dade de vida de seus pacientes.

Em estudo que avaliou médicos pediatras em hospital
universitario no Rio Grande do Norte, algumas perguntas
foram feitas para que estes profissionais expusessem seus
sentimentos em relagdo ao morrer de seus pacientes, bem
como preparos obtidos ou ndo em sua formacgdo para lidar com
o tema. Os autores observaram relatos sobre a dificuldade de
aceitar a finitude, questionamentos sobre se haveria alguma
coisa a mais a ser feita e, ainda, a reflexdo de que a dificuldade
de aceita¢cdo da morte iminente de um paciente, para cuja do-
enca nao havia mais possibilidade de cura, estaria relacionada
a falta de preparo dentro de sua formacg&o.*®

Em outro trabalho realizado com 30 profissionais de
enfermagem que atuam em uma UTI pediatrica em hospital
de grande porte em Curitiba, 30% destes trabalhavam em UTI
pediatrica geral, 30% em UTI pediatrica cardiolégica, 20% em
UTI neonatal e 20% em UTI cirudrgica. Foram feitas perguntas
relacionadas ao processo de morrer e morte, morte esperada
e inesperada, sentimentos vivenciados durante esse processo,
e como enfrentam tal situacdo (Quadro 1).'7 O estudo mostra
que esses profissionais se sentem despreparados para lidar
com a morte e o morrer de criangas, sendo extremamente do-
loroso. Diante da morte, sdo vivenciados diversos sentimentos,
sendo aimpoténcia o mais comum dentre eles (sendo comum
tanto a médicos quanto a enfermeiros).
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Quadro 1. Processo de morrer em unidade de terapia intensiva pediatrica —Categorizagao das perguntas e respostas.

Categorias Respostas
Comum Dificuldades na convivéncia com o paciente e a familia. Empatia com
a familia durante o processo de morte e morrer
Como se sente durante o processo de morte e morrer? . N o
Enfermeiro Impoténcia diante da morte/aceitacdo
Técnico Impoténcia diante da morte/ndo aceitagdo
Como se sente em relagdo a morte esperada e a morte N
. Comum Aceitacao
inesperada?
Comum Cuidados de enfermagem e acolhimento a familia
Como o cuidado de enfermagem pode contribuir nesse . Lo A
Enfermeiro Compreendendo os limites terapéuticos
processo?
Técnico Sem compreensdo dos limites terapéuticos
Quais os sentimentos vivenciados durante esse processo de . .
Comum Tristeza e angustia
morte/morrer?
Ap06s a morte de um paciente vocé tem e/ou necessita de . .
. Comum Dificuldade em expressar sentimentos
algum apoio para enfrentar a perda?
. . Enfermeiro Compreendem as complicagdes e evolugdo do quadro
Vocé entende a causa do 6bito? . . . .
Técnico N&o compreendem as complicagBes e evolugdo do quadro
Isso afeta o processo de trabalho? Comum Afeta o clima de trabalho
N3o, ou ndo afeta mais
) ) Comum Afeta o ambiente de trabalho
Isso afeta o atendimento aos outros pacientes? ) . .
Proporciona a reflexdo do trabalho realizado
Técnico Trabalha desmotivado

Fonte: Souza PSN & Concei¢do AOF; 2018."

Em estudo compreendido no periodo de fevereiro a margo
de 2013, com enfermeiros e técnicos de enfermagem que atuam
em UTI neonatal e pedidtrica (UTI mista) em hospital geral loca-
lizado na regidao Noroeste do Rio Grande do Sul, populagdo esta
constituida por 11 enfermeiros, cuja amostra final foi de 7 pro-
fissionais de saude, foram abordadas trés tematicas: 1) processo
de morte e morrer infantil; 2) o cuidado com a familia durante o
processo de finitude infantil; e 3) a necessidade da qualificagdo
profissional e de conhecimento sobre a tematica.*®

Com relagdo a tematica 1, alguns sentimentos e ati-
tudes foram expressas: a necessidade que sentiam de dar
conforto e amenizar a dor do paciente e sua familia, o quanto
precisavam “tirar” de dentro de si e, as vezes, adotavam uma
certa “frieza” que para lidar com a situagdo, e o sentimento
de derrota e frustragdo, visto que durante sua formagao foram
“treinados” para combater a morte e manter a vida.®

Com relagdo a temdtica 2, que se refere aos cuidados a
familia, mostram empatia e compaixao, pois ao longo do processo
de internagdo desenvolveram lagos e bom relacionamento; ten-
tam proporcionar aos pais maior tempo possivel com as criangas,
favorecendo que as segurem no colo quando ainda vivas e mesmo
em Obito, por entender que tal ato Ihes traz conforto.®®

Quanto a temdtica 3, que se refere a necessidade de quali-
ficacdo profissional para lidar com o assunto, fica clara a percepgdo
da falta de preparo durante o processo de formagdo académica
para permitir a reflexdao sobre a morte e o morrer, observando o
processo de morte como parte do ciclo da existéncia humana,
independentemente em qual idade ela chegou.®
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Esses estudos nos rementem a pensar que se faz necessa-
rio revermos, inclusive institucionalmente, discussoes, didlogos,
modificagGes nos curriculos académicos dos profissionais de
saude, quer sejam médicos, enfermeiros, nutricionistas e fisiote-
rapeutas, ndo somente nas disciplinas de base mas também nas
residéncias médicas e especialidades. “Acredito que uma equipe
multiprofissional que trabalhasse com esse tema, sentimentos
e atitudes dos profissionais amenizaria aflicdes e medos e daria
melhor suporte emocional para enfrentarmos ou tentarmos en-
tender a morte (...) E, assim, podermos conduzir a equipe através
deste acompanhamento com melhora da questdo espiritual, fisica
e emocional. Para também estarmos melhor preparados para o
trabalho com os familiares”.*®

Os cuidados espirituais traduzem a necessidade hu-
mana de esperanga, amor, seguranga, protecdo, confianga e
o desejo por uma conexdo com o sagrado. Esperan¢a e amor
trazem a habilidade de sonhar, de dar significado a sua histdria
de vida Unica e valoriza¢cdo do legado que deixamos nas vidas
que sdo tocadas por nos.?

O cuidado espiritual pode ser fomentado por todos os
membros da equipe interdisciplinar, com a¢Ges como: dar signi-
ficado aos sistema de valor e/ou sistema religioso do paciente e
familia, favorecer a confianga nos processos de comunicagdo, criar
um legado, ressignificar relagdes, reconciliar, ritualizar, comparti-
Ihar o medo, favorecer a conexdao com o sagrado, cumprir desejos
e esperangas, e conviver com as ambivaléncias.?®

Do ponto de vista do profissional, é importante preser-
varmos nossa integridade e bem-estar, aprendendo a lidar com



as respostas emocionais, o luto e o sofrimento. Cultivar uma
conexdo harmonica entre mente, corpo e espirito sdo bases
para o cuidado de si e dos outros. Praticas contemplativas (me-
ditacdo), adequacdo do estilo de vida, praticas mente-corpo,
conexoes espirituais, cultivo da gratiddo, generosidade, oti-
mismo e compaixao, identificar o que da sentido a vida, estar
com a natureza, dentre outras, contribuem para a reconexao
com o senso de propdsito e significado.®

Portanto, os requisitos para a implementagdo dos cui-
dados espirituais incluem: desenvolver competéncia, incluindo
autorreflexdo e visibilidade da espiritualidade e do cuidado
espiritual, solicitando aos conselheiros espirituais que parti-
cipem das estruturas organizacionais existentes.®

Como pediatras e profissionais que trabalham com
criangas e adolescentes, independentemente de qual espe-
cializacdo, é importante lembrarmos do propdsito de sempre
oferecer cuidados que, embora sejam diferentes quando
comparados ao nascimento, devem se fazer presentes nos
momentos de despedida da vida.

CONSIDERAGOES FINAIS

No exercicio de nossa profissdo, por mais que tentemos
nos manter longe da morte, em algum momento esse encontro
precoce ou tardio ocorrera. E no final da existéncia do nosso
paciente, ou mesmo da nossa, que grandes reflexdes serdo
feitas e muitas atitudes modificadas.

O sentido da vida ndo pode ser perdido na fase final
dela.?®*! Com essa visdo, temos ao nosso dispor, e precisamos
aprender a fazer uso dele, os cuidados paliativos, absorven-
do o ser humano na integra, como um ser fisico e também
espiritual, cuidando da dor do corpo doente, mas também da
dor da alma e do espirito que nem sempre estardo tdo doentes
guanto o corpo material. A esséncia dos cuidados paliativos
é espiritual, pois ousa transcender o sofrimento humano e a
morte, dando a ela um significado.??

Para nosso entendimento, a espiritualidade é a aspi-
ragdo profunda e intima do ser humano, o anseio por uma
visdo de vida e realidade que integre, contate, transcenda
e dé sentido a existéncia, associado ao desenvolvimento de
qualidades e valores que promovem o amor e a paz.?®

A dimensédo da espiritualidade, como sendo um fator
de bem-estar, salde e esperanca, deve nos acompanhar e, por
isso, é necessario que nossas instituicdes, quer sejam publicas
ou privadas, se organizem para oferecer esse atendimento
tanto ao profissional de satide quanto ao doente e sua familia.

Escolhemos, como pediatras, cuidar de criangas e ado-
lescentes que demandam ao longo da sua trajetdria cuidados
diferenciados e atencdo ndo sé para com eles, mas com sua
familia. Tal cuidado deve ser estendido inclusive no encerrar
de sua histéria aqui.

Sejamos médicos ndo sé do corpo, mas também do
espirito, para assim podermos “acrescentar vida aos dias que
restam, ao invés de acrescentarmos dias a vida que resta.”?
(Rita Levi Mantacini).
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