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Resumo

O processo de luto em pacientes pediatricos é expresso de maneira singular, podendo variar
conforme as caracteristicas socioculturais de cada crianca. Surge, assim, a necessidade de
entender essas expressoes a partir da percepcdo dos profissionais de salde e seu impacto nas
estratégias terapéuticas utilizadas em cuidados paliativos. Esta pesquisa teve como objetivo
analisar como a equipe multiprofissional paliativista percebe e interpreta as manifestacées

de luto de pacientes pediatricos frente a terminalidade da propria vida e de que modo

tal compreensao influencia as possibilidades terapéuticas adotadas. Realizada a partir da
perspectiva da equipe multiprofissional de saude paliativista de um hospital publico de grande
porte do estado da Bahia, trata-se de uma pesquisa de campo com abordagem qualitativa e
exploratéria. A analise baseia-se em entrevistas com a equipe de cuidados paliativos pediatricos,
associadas a teoria, concluindo que a comunicacgdo aberta e honesta sobre o processo de
adoecimento, morte e terminalidade é essencial para que o paciente e sua familia possam
elaborar seu luto de maneira mais sauddvel e menos traumatica possivel.

Descritores: Saude da Crianca; Luto; Cuidados Paliativos; Doente Terminal; Equipe de Assisténcia
ao Paciente.

Abstract

The grieving process in pediatric patients is expressed in a unique way and can vary according to
each child’s sociocultural characteristics. Therefore, it is essential to understand these expressions
from the perspective of healthcare professionals and theirimpact on the therapeutic strategies
used in palliative care. This study aimed to analyze how the multidisciplinary palliative care team
perceives and interprets grief manifestations in pediatric patients facing the end of life, and

how this understanding influences the therapeutic approaches adopted. Conducted from the
perspective of the multidisciplinary palliative care team at a large public hospital in the state

of Bahia, this is a field study with a qualitative and exploratory approach. The analysis is based

on interviews with the pediatric palliative care team, supported by theoretical frameworks,
concluding that open and honest communication about illness, death, and terminality is essential
for the patient and their family to process grief in the healthiest and least traumatic way possible.

Descriptors: Child Health; Bereavement; Palliative Care; Terminally Ill; Patient Care Team.

Resumen

El proceso de duelo en pacientes pediatricos se expresa de manera singular y puede variar segun
las caracteristicas socioculturales de cada nifio. Por lo tanto, es fundamental comprender estas
expresiones desde la perspectiva de los profesionales de la salud y su impacto en las estrategias
terapéuticas utilizadas en cuidados paliativos. Este estudio tuvo como objetivo analizar cémo

el equipo multidisciplinario de cuidados paliativos percibe e interpreta las manifestaciones de
duelo en pacientes pediatricos frente al final de la vida, y cdmo esta comprensién influye en los
enfoques terapéuticos adoptados. Realizado desde la perspectiva del equipo multidisciplinario
de cuidados paliativos de un hospital publico de gran envergadura en el estado de Bahia,

se trata de una investigacidon de campo con enfoque cualitativo y exploratorio. El andlisis se

basa en entrevistas con el equipo de cuidados paliativos pediatricos, respaldadas por marcos
tedricos, concluyendo que la comunicacién abierta y honesta sobre la enfermedad, la muerte y la
terminalidad es esencial para que el paciente y su familia puedan elaborar su duelo de la manera
mas saludable y menos traumatica posible.

Descriptores: Salud Infantil; Afliccion; Cuidados Paliativos; Enfermo Terminal; Grupo de Atencion
al Paciente.
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INTRODUGAO

A habilidade de planejar e aspirar o futuro é uma caracteristica essencial da experiéncia
humana, presente tanto em adultos quanto em criancas. No contexto infantil, essa
projecao de futuro pode ser ainda mais intensa, pois o mundo ludico permite a
coexisténcia do possivel e do impossivel. Quando uma crianca visualiza seu futuro,
ela se envolve em um processo de antecipacdo que integra relagdes familiares,
sociais, espirituais e corporais. No entanto, o diagnéstico de uma doenca incuravel é
frequentemente percebido pela familia como uma “sentenca de morte”, interrompendo
abruptamente a continuidade da vida e da saude, desencadeando um sofrimento
psiquico significativo (Cardoso et al., 2018).

As percepgdes de morte variam conforme a faixa etdria da crianca. Segundo Bowlby
(1973/2004), criancas menores de dois anos ndo tém compreensdo sobre a morte.
Entre os dois e sete anos, comecam a formar uma ideia, mas veem a morte como algo
temporario e reversivel (Torres, 1999). Apenas a partir dos sete anos é que a morte passa a
ser compreendida como um fenbmeno permanente.

A morte é um tema tabu e pode ser especialmente confusa e intensa para uma
crianga, que nao possui 0 mesmo repertério emocional de um adulto e, muitas vezes,
para proteger seus cuidadores, pode suprimir seus medos e preocupagdes. Nesse
processo, no contexto dos cuidados paliativos (CP), a equipe multiprofissional de
saude desempenha um papel crucial ndo apenas no alivio do sofrimento fisico, mas
também no acolhimento das elaboragées emocionais da crianca sobre o processo de
morte e morrer, promovendo cuidado integral (Ministério da Saude [MS], 2020).

Pacientes que estejam vivenciando o processo de morte iminente tém sua
subjetividade profundamente impactada. Nesse sentido, um atendimento adequado
prestado por uma equipe capacitada pode atenuar esses impactos. Em situagdes
nas quais o individuo ndo é capaz de lidar com o sofrimento trazido pela ideia da
finitude da vida e proximidade de sua terminalidade, o Manual de Cuidados Paliativos
destaca que estes asseguram qualidade de vida, auxiliam no manejo da dor e dos
sintomas fisicos, e oferecem suporte a crianca e a sua familia, promovendo conforto e
dignidade no processo de morrer (MS, 2023).

Em geral e a depender de sua idade, as criancas podem ter mais dificuldades que
os adultos para elaborar e expressar verbalmente seus sentimentos e desconfortos.
Enfrentando a possibilidade de terminalidade, elas podem encontrar formas
variadas de expressar o que Elizabeth Kibler-Ross (1926/1981) define como
luto antecipatorio.

Este estudo se justifica pela necessidade de fomentar o debate sobre a morte, parte
inevitavel do curso da vida, mas ainda um tema pouco abordado na formacao de
profissionais de salde e em contextos sociais diversos, especialmente no caso de
pacientes pediatricos. Compreender a constituicao de uma equipe de CP, o processo
de psicoeducacdo durante a terminalidade e as expressdes de subjetividade dos
pacientes diante da morte iminente é fundamental para melhorar a assisténcia.
A percepcao da equipe multiprofissional sobre as formas de expressao do luto é
essencial para destacar a importancia da assisténcia terapéutica nos CP, assegurando
a autonomia e dignidade dos pacientes e promovendo a reflexao das equipes sobre
suas praticas e potencialidades.

Portanto, o objetivo deste estudo é analisar, através da percepcao dos profissionais
de saude de equipe multiprofissional de um hospital publico de grande porte da rede

Revista da SBPH, 2026;29:e001



%% sBPH

Luto em pacientes pediatricos paliativos: percep¢des da equipe multiprofissional de saide
Araujo, L. M., Trindade, P. S., Lopes, L. M., & Azevedo, L. R.

estadual baiana, suas interpretacdes as manifestacoes de luto por pacientes pediatricos
em CP frente a terminalidade da propria vida e de que modo a referida compreensao
influencia as possibilidades terapéuticas adotadas.

METODOLOGIA

O presente estudo se trata de uma pesquisa de campo cuja abordagem metodoldgica
escolhida para seu desenvolvimento foi a qualitativa, revestida de carater descritivo
e exploratério. Dessa forma, objetiva-se compreender a perspectiva subjetiva
e os significados atribuidos as expressdes do processo de luto e suas possiveis
repercussdes na promocgdo da assisténcia terapéutica por profissionais integrantes
de equipe multiprofissional de saude, voltada especificamente para CP destinados a
pacientes pediatricos

Participaram deste estudo trés profissionais integrantes da Comissdao de Cuidados
Paliativos Pediatricos de um hospital publico de grande porte da rede estadual baiana.
Admitiu-se como critério de inclusao a area de formacdo e atuacdo profissional, de
modo que foram selecionados apenas profissionais de saude, independentemente
de sua idade e género, que atuavam com pacientes pediatricos, integrando equipe
multiprofissional abarcada pela unidade hospitalar de satdde publica eleita.

A referida comissao foi fundada em 2021 e a equipe multiprofissional entrevistada
é composta por uma fisioterapeuta, uma psicéloga e uma médica pediatra que a
integram desde sua constituicao. Ressalte-se que, visando assegurar a integridade das
participantes e garantir o sigilo ético, lhes foram atribuidos nomes ficticios: Héstia,
Atena e Deméter, respectivamente.

Referindo-se a investigacdo que versa sobre salde e envolve seres humanos, adotaram-se
todos os cuidados éticos necessarios, de modo que o projeto de pesquisa foi submetido,
através da Plataforma Brasil, a comité de ética em pesquisa relacionado ao Sistema
Nacional e Unificado de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Comissdo Nacional de
Eticaem Pesquisa— CONEP em 09 de janeiro de 2024, gerando Certificado de Apresentacéo
de Apreciacao Etica - CAAE de n° 77314224.0.0000.5654 e recebendo parecer favoravel
de n° 6.798.224, datado de 01 de maio de 2024.

Apo6s a autorizacao do Comité de Etica em Pesquisa e da administracdo da instituicdo
publica de saude selecionada, as entrevistas foram agendadas e realizadas
individualmente. Utilizou-se um roteiro semiestruturado, elaborado para oferecer
maior flexibilidade na interacdo entre pesquisadoras e entrevistadas.

Os procedimentos foram iniciados somente apds a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido — TCLE e prévia explicacao as participantes acerca da natureza da
entrevista, dos objetivos da pesquisa realizada e ainda de seus potenciais riscos e
beneficios, bem como de aviso de que a entrevista em questao seria gravada e que lhes
era assegurado o direito de sanar quaisquer duvidas que pudessem surgir e interromper
a qualgquer momento, sem que sofressem qualquer tipo de prejuizo caso ndo mais
quisessem participar.

Foram efetuadas trés entrevistas de campo baseadas em roteiro previamente
semiestruturado conforme inicialmente programado, tendo a coleta de dados ocorrido
em 09 de maio de 2024, em sala reservada dentro de um hospital publico de grande porte
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da rede estadual baiana. Nenhuma das participantes entrevistadas interrompeu, desistiu
ou retirou o consentimento inicialmente concedido.

A andlise de conteudo e dos dados coletados foi realizada nos moldes de técnica
de andlise de dados qualitativos desenvolvida pela pesquisadora Laurence Bardin
(1977/2016), identificando-se as palavras, expressdes e temas recorrentes e, a partir do
destaque dos assuntos centrais que surgiram nas falas das entrevistadas, realizando-
se um recorte das unidades de registro, que sdo as palavras ou assuntos repetidos
com maior frequéncia entre os participantes, o que possibilitou a categorizacao das
tematicas discutidas e o tratamento do material, delineando as categorias de andlises
que serao apresentadas na discussdo dos resultados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As entrevistas realizadas duraram entre 25 e 37 minutos, com média aproximada de
31 minutos, totalizando uma hora, 35 minutos e 11 segundos de registros em audio
e resultando em 39 laudas de transcricdo, de modo que os dados coletados foram
organizados, pré-analisados e avaliados para que, em seguida, o material fosse
devidamente explorado, codificado e categorizado.

Assim, evidenciou-se como a percepcao dos participantes se manifestou nas respostas
apresentadas, valendo-se dos significados por eles atribuidos as suas vivéncias
profissionais, que foram controladamente interpretados, ensejando nas trés categorias
de anadlises que serao examinadas e debatidas a seguir, sendo elas: a importancia do
cuidado e do acolhimento em CP pediatricos; CP; e pacientes considerados fora de
possibilidades terapéuticas; percepcoes sobre a terminalidade, morte iminente e luto
em pacientes pediatricos sob cp.

A IMPORTANCIA DO CUIDADO E DO ACOLHIMENTO EM CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

O hospital publico de grande porte integrante da Rede Estadual de Saude da Bahia
escolhido como lécus para a presente investigacdo se destaca por integrar em sua
estrutura uma Comissao de Cuidados Paliativos, além de uma subcomissdo pioneira
denominada Comissao de Cuidados Paliativos Pediatricos. Esta subcomissao abrange
uma equipe multiprofissional de saiide com profissionais especializados em PC, com foco
especifico em pacientes pediatricos.

A Comissao de Cuidados Paliativos foi oficialmente constituida em 2021, motivada
pela necessidade de desenvolver e aprimorar estratégias de assisténcia terapéutica
voltadas para a especificidade de seu publico. Profissionais de salide da unidade
hospitalar haviam notado que uma parcela consideravel dos pacientes atendidos
lidava com a terminalidade ou diagndésticos de doengas ameagadoras a vida.

O perfil dos profissionais de saude da instituicdo foi um grande diferencial. Entre
os membros da comissdo estdo especialistas em CP, como uma psicéloga, uma
fisioterapeuta e uma médica, todas pessoalmente vocacionadas para a abordagem
paliativa. Esse compromisso pessoal com os CP é exemplificado pela fisioterapeuta
Héstia, que afirmou:
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“Cuidados paliativos hoje é o meu propdsito de vida. Sabe? E nosso
aqui. E a gente enfrenta todo dia o sofrimento. Nao é fdcil... Mas, ao
mesmo tempo, a gente sabe que a gente alivia. Sabe? O sofrimento
existe, mas tem que ter alguém que possa ajudar a aliviar. E ai a
gente vai tentando fazer esse papel, dentro das responsabilidades.
Tem as dificuldades, mas a gente vem assim.” (Héstia, fisioterapeuta
pediatrica e paliativista)

Essa declaracgao reflete a dedicacdo e o compromisso dos profissionais que compdem a
Comissao de Cuidados Paliativos Pediatricos, evidenciando a importancia de seu trabalho
na mitigacdo do sofrimento dos pacientes pediatricos e de suas familias.

No decorrer do processo de tratamento, é imprescindivel a atuacdo da equipe
multiprofissional de saude, uma vez que a hospitalizacdo infantil envolve muitos aspectos
- fisicos, sociais, culturais e emocionais -, sendo estes potencializados pelo ambiente
hospitalar, que pode gerar medo e remeter a dor, além de acrescer ao sofrimento do luto
antecipado vivenciado pela crianca em questao. Assim, os profissionais envolvidos nos
CP enfrentam uma demanda extensa e delicada, que exige compreensao abrangente do
contexto (Carvalho et al., 2021).

Todas as profissionais participantes relataram que, desde a fundagdo da comissao, tém se
empenhado em promover iniciativas educacionais e formagao continuada na unidade,
realizando cursos de atualizacdo e ministrando aulas para a equipe do hospital. Em suas
palavras, a médica pediatra da comissao afirma:

“A gente tem tentado fazer uma educagdo continuada com as
pessoas dos setores que a gente trabalha. E conversando, explicando
e mostrando a diferenca dos pacientes. [...] A gente pode ter pacientes
com a mesma doenc¢a, com o mesmo diagndstico e que eles tenham
propostas e planos de cuidados completamente diferentes, porque
cada um estd num momento diferente de fase de vida. [...] Entdo
eu acho que o que a gente tem feito mais é tentado educar a nossa
equipe, que é um processo muito dificil.” (Deméter, médica pediatra
e paliativista).

“A gente tem aulas, no geral, do hospital. No ano passado, toda
primeira terca-feira do més tinha aula da educacdo permanente
sobre cuidados paliativos. Todas nés [..Jjd vimos. Porque, na
verdade, a comisséo é geral. Dentro da comissd@o a gente tem a
linha pedidtrica que nés trés fazemos parte. Mas a comisséo é
geral, de adulto, de “neo”, de “ped”. [...] Esse ano a gente teve um
curso que a gente fez, que, na verdade, quatro pessoas da comisséo
fizeram esse curso, que é o QELCA [Quality End of Life Care for
All”, “Cuidados de Fim de Vida com Qualidade para Todos, em
traducéo livre], que é ligado ao Reino Unido, que é onde come¢ou
a questdo dos cuidados paliativos.” (Héstia, fisioterapeuta
pediatrica e paliativista).
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Apesar do empenho constante em viabilizar formacdo continuada e atualizada para
a equipe multiprofissional, a Comissdo de Cuidados Paliativos enfrenta desafios
significativos. Muitos desses desafios estdo relacionados a falta de compreensao sobre
CP por parte de outros profissionais de saude, que, frequentemente, ndo encaminham
pacientes para a devida assisténcia da comissao.

A atuacdo da equipe de CP pediatricos envolve 0 acompanhamento integral do paciente
e de sua familia, contemplando as mudancas emocionais e sociais que surgem ao longo
do processo terapéutico. Na maior parte dos casos acompanhados pelas profissionais
entrevistas, o suporte é direcionado as maes, uma vez que a presenca paterna costuma
ser limitada ou ausente no contexto da unidade de saude visitada.

Sua atuacao vai além do cuidado clinico, incorporando aspectos sociais e culturais.
Apesar das dificuldades e do tamanho reduzido da equipe, a Comissdo de Cuidados
Paliativos Pediatricos da instituicdo demonstra um forte alinhamento e coesdao em suas
praticas. A abordagem dos CP é interprofissional, envolvendo médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicélogos, farmacéuticos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
nutricionistas e até mesmo assistentes espirituais, refletindo a natureza abrangente do
cuidado (Maciel, 2008).

As criancas gravemente enfermas frequentemente ja estdo em processo de luto,
percebendo a morte proxima e lidando com perdas como a da saude e da esperanca
de uma longa vida. Esse processo é acompanhado de sentimentos como tristeza e
depressao, reacdes emocionais naturais a perda. E comum que pacientes pediatricos
sintam ansiedade, culpa e raiva, emocdes que podem ser direcionadas para redefinir
seu olhar sobre a situacao (Mazorra & Tinoco, 2005).

Areacdodascriancasao seudiagndstico e prognoéstico esta diretamente relacionadacom
o seu nivel de entendimento e fase de desenvolvimento. Nos CP pediatricos, é essencial
proporcionar uma comunicacao aberta sobre a doenca e o progndstico, respeitando a
individualidade de cada crianca. O luto nédo é linear nem uniforme, variando de acordo
com a subjetividade, idade e capacidade de compreensao da crianga (Mazorra & Tinoco,
2005; Silva & Rocha, 2021).

Ovinculo e o apego estabelecidos na infancia influenciam diretamente a reacao a perda,
com maior apego resultando em maior o sofrimento com a ruptura. A vivéncia do luto
estd associada aos padrées de apego e ao significado atribuido a perda, afetando a
forma como o individuo lida com o luto e se percebe no contexto da perda (Bowlby,
1973/2004; Lopes, [2013]). Assim, ao enfrentar uma doenca ameacadora a vida ou na
iminéncia da morte, cada crianca expressa o luto de maneira Unica, refletindo sua
subjetividade e contexto pessoal. A compreensdo dessas varidveis é fundamental para
proporcionar um acolhimento adequado e atenuar o sofrimento da crianca e da familia
durante o processo de CP (Mazorra & Tinoco, 2005).

CUIDADOS PALIATIVOS E PACIENTES CONSIDERADOS FORA DE
POSSIBILIDADES TERAPEUTICAS

Os CP sdao uma abordagem que, de acordo com o Manual de Cuidados Paliativos, visa a
oferta de cuidados adequados e dignos aos pacientes com doencgas ameacadoras a vida,
sejam elas com ou sem possibilidades de cura. Os CP adentram a fase da terminalidade,
termo que é utilizado para se referir ao estagio final de uma doenca incurdvel, onde ja
nao é possivel utilizar medidas curativas, para aliviar o sofrimento fisico e emocional de
pacientes terminais (MS, 2023).
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Preconiza-se ainda o fornecimento de suporte para ajudar os pacientes a viverem o
mais plenamente possivel até a morte, facilitando a comunicacéo eficaz, sendo também
a abordagem de CP aplicavel durante todo o curso da doenca, de acordo com as
necessidades de cada paciente. Tem-se ainda que as terapias modificadoras de doencas
sdo fornecidas em conjunto sempre que necessario, além do fato de que os CP podem
influenciar positivamente o curso da doenca (MS, 2023).

“Quando vocé trabalha com padlia¢do, fora de possibilidade
terapéutica... Que terapéutica é essa? [..] Vocé trabalha com
paliagdo, talvez tenha essa questdo da curativa. Ele ndo vai ter uma
cura daquela doenga especifica, mas existe uma terapéutica. [...] Ndo
existe o “ndo fazer nada” para aquele paciente.” (Atena, psicéloga
e paliativista).

Assim, nos termos do manual (MS, 2023), para uma adequada pratica de CP sdo
necessarios conhecimento e compreensao de seus principios norteadores, tais como
prevencao, identificacdo precoce, avaliacdo abrangente e gerenciamento de problemas
fisicos, sofrimento psicoldgico, sofrimento espiritual e necessidades sociais. Qutrossim,
é importante ressaltar a diferenca entre possibilidade curativa e possibilidade
terapéutica, posto que a primeira visa intervencées que possibilitem a eliminacdo de
doenca, e a segunda objetiva controlar, aliviar ou manejar sintomas de uma doenca,
sem necessariamente cura-la.

O trabalho do profissional de Psicologia em CP consiste em atuacdo referente as
possiveis desordens psiquicas que, nesse contexto, gerem estresse, depressao,
sofrimento acentuado, fornecendo um suporte emocional ao paciente e a familia,
possibilitando que conhecam e compreendam o processo da doenga em suas diferentes
fases, respeitando, a todo momento, a autonomia e subjetividade do paciente (Hermes
& Lamarca, 2013).

Também é importante estabelecer que nao se pretende apressar nem adiar a morte, ou
seja, afirma-se a vida e reconhece-se a morte como um processo natural, fornecendo
apoio ao paciente em seu préprio luto, bem como apoio a sua familia e cuidadores,
respeitando seus valores e crencas culturais. Conseguimos observar isso na colocacdo da
fisioterapeuta da equipe:

“Em pediatria, a gente trabalha muito com essa questdo do
acolhimento da familia, do paciente também, mas nenhuma familia
estd preparada para perder um filho, nem um pai, nem uma mae...
Pela ordem cronoldgica, isso é uma quebra [...]. A gente tem que
mobilizar muito a questao de trabalhar a familia também.” (Héstia,
fisioterapeuta e paliativista).

Tem-se ainda que, uma vez em processo iminente de ébito, muitas vezes o ambiente
hospitalar passa a ser a “casa” e local de morte do paciente. Sendo assim, a equipe
multiprofissional também constréi vinculo com o paciente e familiares, de maneira que,
diante de uma situacao de perda, o luto também é vivido no hospital por esta equipe
(Lopes, [2013]).
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A psicéloga Atena compartilha uma experiéncia emocionalmente marcante com
um paciente de quatro anos de idade que inicialmente ndao estava em CP, mas
desenvolveu um tumor incurdvel. Ela se apegou muito ao menino que, mesmo
resistindo a equipe, fez um desenho especial para ela. Quando o tumor progrediu e
nao havia mais op¢des curativas, a equipe organizou um batismo conforme o desejo
da mae, que pediu especificamente pela presenca de Atena. Ap6s o ritual religioso,
Atena decidiu permanecer no hospital mais tempo que o habitual, de modo que
ainda estava na instituicao quando recebeu a noticia da morte a crianca. Esse caso
a impactou profundamente, levando-a a processar suas emocgdes através de sua
psicoterapia pessoal.

Paciente e familia compdem uma unidade que deve ser incluida na perspectiva da
equipe de saude. O processo de adoecimento e iminéncia de 6bito infantil implica
em intenso sofrimento para todos os envolvidos e, por isso, a equipe multiprofissional
precisa ouvir, compreender e acompanhar, atendendo demandas que na maioria
das vezes estao implicitas, o que exige uma abordagem atenta e sensivel, razdo pela
qual, na concepcédo de Silva e Rocha (2021), a conduta do profissional também é um
instrumento de cuidado, principalmente no que diz respeito a sua disponibilidade,
capacidade e poténcia profissional.

Nos termos definidos por Kovacs (2003), o conceito de terminalidade é relativo, ja que,
muitas vezes, o rétulo de terminal traz consigo a ideia de que ndao ha mais nada que
se possa fazer pelo paciente. Contudo, apesar da redundancia e obviedade, ha que se
declarar que, enquanto ha vida, o paciente que ainda ndo morreu vive.

PERCEPCOES SOBRE A TERMINALIDADE E MORTE IMINENTE

Uma crianca com uma doenca ameacadora ou incuravel enfrenta um luto complexo,
lidando com a perda da saude, das expectativas de vida e dos sonhos. No contexto
hospitalar, ela sofre uma ruptura significativa em seu cotidiano, sendo afastada de
sua familia, lar e amigos, e exposta a um ambiente estranho, além de procedimentos
invasivos que causam dor e sofrimento (Gabarra, 2005).

Deparar-se com a indagacao de como lidar com a morte de quem ainda ndo morreu
quando se é a pessoa em questdao é uma demanda complexa até mesmo para adultos,
que, teoricamente, teriam um repertério mais elaborado para lidar com a profundidade
do questionamento. Assim sendo, Lopes ([2013]) pondera ser inevitavel que, frente ao
enfrentamento de sua prépria terminalidade, seja dificil para o paciente lidar com a
realidade que se apresenta, pontuando ainda que a diferenca entre o adulto e a crianca
enlutada estd em sua capacidade de se reorganizar.

Mazorra e Tinoco (2005) ainda apontam que, em geral, quando a crianca recebe
informacodes claras no momento do diagnéstico, tende a apresentar maior ajustamento
psicossocial ao longo do tratamento. Nesse sentido, as autoras pontuam também que
as criangas apresentam uma forte capacidade de observacdo e que, negar a verdade
a crianga, é negar sua dor, de modo que, nesse contexto, a verdade pode aliviar esse
sofrimento e ajuda-la a elaborar a perda e o luto, ja que a vivéncia do luto antecipatério
pela crianca em razao de seu proéprio estado de saude é experienciada como qualquer
outro processo de luto, envolvendo angustia e separacdo das pessoas amadas (Mazorra
& Tinoco, 2005).

Nessa conjuntura, as participantes da pesquisa defendem a importancia de um olhar
sensivel por parte da equipe de saude, destacando que o estabelecimento do vinculo
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com a familia e o paciente pediatrico sdo fundamentais no contexto de CP. Do relato da
pediatra paliativista, tem-se que:

“A gente tenta ser o mais verdadeiro possivel e ir construindo na
verdade. A gente ndo vai chegar na nossa primeira avaliagéo e vai
dizer “vocé tem x tempo de vida”. [...] Isso € uma construcao de relagéo,
a gente primeiro precisa construir essa relagcdo com o paciente e com
afamilia, para que eles confiem no que a gente estd falando, confiem
na equipe e para que a gente consiga delimitar o melhor cuidado
possivel. Acho que a primeira forma que a gente faz é de gerar
confianca mesmo, de gerar acolhimento, empatia, de que as pessoas
nos reconhecam, ent@o a gente ndo mente [...] buscando o que faz
sentido para aquela familia. E acho que o que eles mais querem é ser
acolhidos.” (Deméter, médica pediatra e paliativista).

Nos termos do exposto acima, destaca-se ainda que, frente a terminalidade,
frequentemente, os pacientes pediatricos ndo temem “apenas” a propria morte, mas
também - e, muitas vezes, principalmente - a possibilidade de abandono e separa¢ao dos
seus, da solidao, da perda do conhecido e/ou prazeroso. Sob o ponto de vista de Mazorra
e Tinoco (2005), ao encontrar respeito e receptividade para sua dor, a crianca tende a
se sentir mais segura e acolhida para descortinar seu proprio sofrimento, ao passo que,
quando a familia apresenta resisténcia para olhar para o luto, ndo consegue promover um
ambiente seguro para que a crianca se sinta compreendida e devidamente apoiada para
lidar com a dor e angustia frente a iminéncia de sua prépria morte.

Conforme definido por Bowlby (1973/2004), as percepcdes da crianga sobre o processo de
luto variam de acordo com sua idade. Nesse cenario, Mazorra e Tinoco (2005) refletem que a
crianca gravemente enferma estaria em processo de luto também por perdas que permeiam
o processo de adoecimento, como a perda de saude, de seu ciclo social, da esperanca em
uma longa vida, de ver seus sonhos realizados etc. Nessa circunstancia, a segunda participante
se refere a relevancia da compreensao do proprio paciente pediatrico sobre o que esta Ihe
acontecendo, respeitando sua autonomia e subjetividade. Segundo Héstia:

“Teve uma menina mesmo de sete anos que ela tinha um tumor
cerebral. Ela via as pessoas chamarem a mae, que saia, e ela
ficava naquela angdustia. [...] Entdo, a gente fala de uma forma
sutil. Vai depender da idade da crianca, vai depender do nivel
de entendimento dela. Mas o que a gente percebe é que a gente
ndo pode essa questdo da “conspira¢cdo de um siléncio”, que é de
a gente chamar a familia, e a crianga ficar Id e a crianga jd tem
entendimento. Entéo, ela fica preocupada. De certa forma, elas
percebem. E a mée chega com o olhar diferente, o semblante mais
triste. Entdo, assim, a gente precisa acolher essas criangas.” (Héstia,
fisioterapeuta pediatrica e paliativista).

Em seus apontamentos, Mazorra e Tinoco (2005) afirmam que criangas sao muito
perceptivas e tendem a se dar conta rapidamente da iminéncia de sua prépria morte.
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Contudo, em que pese seu anseio por um didlogo aberto e franco para que néo se sinta
abandonada em sua dor, se esta crianca sente nao haver condi¢cdes adequadas para
falar e se expressar sobre a morte iminente e os sentimentos por ela evocados, tende
a guardar para si suas angustias, reforcando sua suposicdo de ndo poder aguentar o
sofrimento, o que interfere no processo de luto.

Ainda nesse sentido, as autoras destacam a importancia de permitir que a crianca
terminal expresse suas crencas, suaimaginacao e sua culpa, resolvendo suas duvidas,
minimizando seus medos e garantindo-lhe acompanhamento até o momento final.
Elas ressaltam também que a linguagem simboélica ndo verbal é frequentemente
usada pelas criancas para comunicar suas necessidades (Mazorra & Tinoco, 2005).

Repise-se que externar esses sentimentos verbalmente pode nao ser tao facil para
as criancas, razao pela qual Chiattone (1998) destaca a importancia de promover
diferentes possibilidades para que elas expressem seus sentimentos, suposicdes
e fantasias, acrescentando a importancia de conversar com elas sobre essas
manifestacdes, o que pode amenizar seus medos e ansiedades emergentes no
contexto terapéutico no qual estdo inseridas. Sob essa perspectiva, a psicéloga e
paliativista entrevistada ponderou:

“A depender da idade da crianca, [...] a gente também vai trabalhar
as percepg¢oes da crianga sobre o adoecimento. [...] Muitas vezes, ela
vai estar numa fase terminal, morrente, e ela vai precisar falar sobre
amorte, mas, [...] a depender da idade, ela ndo tem no¢édo do que é a
prépria morte. Entao vocé vai ter que trabalhar [...] com a concepg¢do
que a criang¢a tem daquilo que ela estd vivenciando, da constru¢éo
que ela vai fazer da propria doenca, da prépria morte.” (Atena,
psicéloga e paliativista, 2024).

Em seus apontamentos, Mazorra e Tinoco (2005) assumem que o paciente pediatrico pode
ou nao ser capaz de exprimir em palavras a dor por sua terminalidade e morte iminente,
mas isso ndo assegura que ela serd ou se sentird sempre compreendida. Isto posto, quando
a equipe de saude e/ou os adultos responsdveis pelos cuidados com essa crianga mentem
ou se negam a esclarecer verbalmente aspectos relacionados a morte, acreditando
proteger a crianga, é como se negassem sua dor e invalidasse seu sofrimento, complicando
a elaboracdo de seu luto. A verdade, ainda que dificil, alivia a crianca e possibilita que ela
elabore suas préprias perdas. Dessa maneira, uma das profissionais da equipe salienta:

“A gente vai pontuando algumas questées para que a crianga,
dentro, obviamente, do atendimento infantil hospitalar, elabore
essas questoes do luto. E, assim, com a familia também, a gente, ds
vezes, vai fazer essa jun¢do para que eles tentem elaborar, né. [...] Eles
vao fazer algumas coisas do que é possivel elaborar, né, dentro disso
que invade, porque a morte invade e, ds vezes, a gente nGo consegue
elaborar de fato.” (Atena, psicéloga e paliativista, 2024).

Quando consciente de seu processo de morte iminente, o paciente pediatrico tende a
tentar dividir sua percepcao com seus cuidadores e responsaveis. Por conseguinte, ouvi-
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lo e respeitar seu tempo de reflexao, permite-lhe expressar suas fantasias, atenuando o
impacto de seus medos e possibilitando que se expresse, de modo que o didlogo com a
crianca em terminalidade, além de mitigar suas duvidas, pode ainda validar seu anseio
pela seguranca de que serd amparada até o final (Mazorra & Tinoco, 2005).

CONSIDERAGOES FINAIS

Esta pesquisa procurou verificar como as manifestacdes do processo de luto em pacientes
pediatricos sob CP sdo percebidas pela equipe multiprofissional de saude. Apesar de ser
um fendmeno natural inevitavel, a morte é percebida de maneira singular por cada ser
humano. Através da analise dos dados coletados, verificou-se que a comunicacao aberta
e honesta sobre o processo de adoecimento, morte e morrer e a terminalidade é essencial
para que o paciente e sua familia possam elaborar seu luto de maneira mais saudavel e
menos traumatica possivel.

Foi perceptivel que, sob a 6tica da equipe multiprofissional de satide entrevistada, cada
crianca expressa seu luto de forma singular, influenciada por sua subjetividade, idade,
capacidade de compreensao e contexto no qual esta inserida, restando evidenciada a
necessidade de abordagens personalizadas nos CP para cada paciente. Os objetivos
gerais e especificos da pesquisa foram alcancados, confirmando a eficicia do método
utilizado e a pertinéncia da bibliografia revisada, que serviu como uma boa base para
a andlise e interpretacdao dos dados obtidos através da pesquisa, permitindo assim
uma visdo abrangente sobre o tema e evidenciando a importancia de uma abordagem
multidisciplinar no tratamento paliativo pediatrico.

Contudo, forcoso reconhecer que, ao longo do processo, foram levantados mais
guestionamentos que respostas obtidas, de forma que é possivel perceber ser
importante que novas pesquisas continuem a explorar as especificidades do luto em
pacientes pediatricos sob CP, considerando a diversidade de respostas emocionais
e comportamentais observadas, aprofundando a andlise das dinamicas familiares e
culturais envolvidas no processo de luto pediatrico. Além disso, reforca-se a necessidade
de implementacdo de programas de educacdo constante para a equipe multiprofissional
de saude, visando aprimorar suas praticas voltadas para pacientes que enfrentam a
terminalidade, assim como também sua comunicacgao e suporte emocional oferecidos as

criangas e suas familias.

Por fim, este estudo destaca a relevancia da prestacao de CP que ndo se limitem apenas
ao controle de sintomas fisicos, mas que abordem de maneira integral as necessidades
psicoldgicas e emocionais dos pacientes pediatricos, promovendo um ambiente de
acolhimento e suporte durante todo o processo de luto. E de extrema importancia
que se continue a investir em CP de qualidade, garantindo que todos os pacientes,
independentemente de sua idade, recebam um tratamento digno e humanizado até o
final de suas vidas.
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