Artigo Original

Tanatologia clinica e cuidados paliativos:

facilitadores do Iuto oncoldgico pediatrico

Clinical thanatology and palliative care:
facilitators of mourning pediatric cancer

Sonia Sirtoli Farber!

Resumo

Cuidadores paliativos e tanatdlogos clinicos séo profissionais que acompanham os pacientes terminais e suas familias,
desenvolvendo papel de facilitadores do luto pelas perdas simbdlicas que acontecem no processo da doenca e pela
morte. A elaboracéo dos lutos é implementada por medidas educativas e praticas de cuidado que favorecem o bem-estar
e o conforto do paciente oncoldgico pediatrico. Acompanhar e cuidar da crianga com cancer, na sua fase terminal, otimiza
a aceitagao da morte e facilita o luto. Epimeleia e resiliéncia sdo elementos requeridos na pratica do cuidado por haver
na mortalidade do atendido a provocacgado do senso de provisoriedade da vida humana.
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Abstract

Palliative caregivers and clinical thanatologists are professionals who accompany the dying patients and their families,
developing the role of facilitators of symbolic mourning for the losses that occur in the disease process and death.
The elaboration of mourning is implemented by educational measures and care practices that promote the welfare
and comfort of pediatric cancer patients. Monitoring and care of children with cancer in their terminal phase optimizes
the acceptance of death and facilitates the grieving. Epimeleia and resilience are required elements in care practice,
because there is in the mortality of the treated the provocation of a temporariness sense of human life.

Keywords: thanatology; palliative care; grief; death.

Trabalho realizado na Escola Superior de Teologia (EST) — Sdo Leopoldo (RS), Brasil.

"Mestre e Doutoranda em Teologia; Pesquisadora de Tanatologia pela EST — Sdo Leopoldo (RS), Brasil.

Endereco para correspondéncia: Sonia Sirtoli Férber — Rua Jad, 131 — CEP: 85807-490 — Cascavel (PR), Brasil — E-mail: clafarber@uol.com.br
Fonte de financiamento: Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

Conflito de interesses: nada a declarar.

Cad. Satde Colet., 2013, Rio de Janeiro, 21 (3): 267-71 267



Sonia Sirtoli Farber

INTRODUGCAO

Neste artigo, abordaremos cuidados paliativos e agao tana-
tologica aplicados a criangas com cancer, tendo como premissa
a necessidade de competéncias especificas, por parte dos
cuidadores, para que se alcancem dois objetivos distintos: favo-
recer o bem-estar ao paciente oncoldgico pediétrico em estado
terminal; favorecer a resolugdo do luto no cuidador.

A terminalidade e o evento da morte repercutem na agdo
do cuidador e na relagdo com o paciente, o que ndo significa,
porém, que o processo seja irremediavelmente marcado pela
desesperanca. Técnicas, agdes e posturas facilitadoras da elabo-
ragdo das perdas, consequentes do 6bito de criangas com cincer,
nao sdo respostas simplistas nem reducionistas, mas resultam do
esforco hermenéutico de ressignificagio da morte e das perdas
cotidianas. A crianca atendida usufruird melhores condi¢des de
cuidado se a agdo paliativa for exercida por um cuidador equili-
brado e resolvido em suas proprias questdes de morte.

Revisdo bibliografica de literaturas que tratem especificamente
de cuidados paliativos oferecidos a criangas foi a metodologia utili-
zada nesta produgdo. No processo de pesquisa, constatou-se que a
literatura especializada carece de produgdes especificas sobre
a administracio de cuidados e agdes proprias no atendimento ao
paciente oncoldgico pediatrico. Estudos da Organiza¢do Mundial
da Satide foram os referenciais teéricos utilizados que forneceram
indicagdes para as demais publicagdes. O texto ¢ resultado
de investigacdo transversal de artigos publicados em periodi-
cos e de obras das dreas de Oncologia, Puericultura, Psicologia,
Teologia e Tanatologia.

Dividimos as acoes facilitadoras do luto em: medidas
educativas e praticas de cuidado, destacando a promogao de
atividades e agdes que proporcionem prazer e conforto para
a crianga. Assim, demonstramos que ag¢des simples, como o
toque e o aconchego, sdo exemplos de facilitadores do luto e

do atendimento ao paciente simultaneamente.

TANATOLOGIA E CUIDADOS PALIATIVOS

A Tanatologia ¢ a investigagdo cientifica sobre a morte e
o morrer, parceira das Ciéncias Humanas e Sociais, que con-
templa o ser humano nas suas relagdes com os outros, com o
meio e consigo mesmo, expondo a condi¢do de transitoriedade
das realidades existentes. Ciéncias da saude fisica, mental e
espiritual encontram na Tanatologia instrumentos e manejos
para sua atuagdo em situagdes-limite, de confronto e risco de
morte e, especialmente, na administragio de cuidados paliativos.

O cuidado paliativo administrado a um paciente onco-
légico infantil tende a provocar maior dispéndio de energia,
independentemente da tipologia do cancer. Todo ser humano
é ordenado para a vida, e a morte é a suprema negagdo dessa
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destinagdo primordial. Tal frustracéo é elevada a expoentes
muito superiores quando o paciente terminal é uma crianga,
que, pela lei natural, deveria passar por todas as fases do
desenvolvimento humano.

No processo de administragio de cuidados paliativos, a
Tanatologia oferece apoio aos pacientes e cuidadores, mas
sua atuagdo ndo se restringe ao final da vida; a intervencédo
educativa e antecipatoria produz resultados importantes nas
resolucdes das perdas cotidianas e enfrentamento da morte e
luto a longo prazo.

As relagdes interpessoais, afetivas e religiosas sdo
privilegiadas no elenco das praticas paliativas indicadas pela
Organiza¢do Mundial da Saide', demonstrando que, mesmo
que a Medicina ndo tenha como oferecer a cura, pode oferecer

meios para que o paciente tenha um final de vida digno e humano.

FACILITADORES DO LUTO

ONCOLOGICO PEDIATRICO

As agbes que atendem a necessidade de elaborar o luto
pelo dbito infantil decorrente de cancer ndo se delimitam ao
evento, mas precedem-no, facilitando previamente o luto que

tera inicio com a morte.
Acdes prévias facilitadoras do luto

No ambito do cuidador

Refletir sobre a propria mortalidade faz com que os cui-
dadores possam oferecer cuidados paliativos de exceléncia
superiores aqueles realizados com a técnica desprovida de
empatia. Essa competéncia se adquire nao pelo sentimento
de piedade ao que sofre mas pela noc¢do da possibilidade de vir
a acontecer consigo a realidade que o outro vive. Compaixao
decorre da consciéncia da finitude, inerente & condigio humana;
sem essa caracteristica, os cuidados paliativos ndo alcancam

seu escopo integral.

No ambito do paciente

Aquele que ponderou sobre a provisoriedade da vida
em seu decurso tera um enfrentamento mais sereno da fase
terminal. A dramaticidade desse periodo é reforcada pelo
acumulo de frustragdes anteriores e de situacdes mal elabo-
radas que clamam por resolugdo. Ainda que a crianca tenha
vivido pouco, ao longo desse tempo, pode se confrontar com
situagdes de medo, desamparo e sofrimento; se essas situagdes
forem vividas com esperanca e se a crianga receber suporte
emocional, elas serdo uteis para prepara¢do remota do enfren-

tamento da morte e do final de vida.



Ambos os sujeitos — paciente e cuidador — necessitam de
atengao e apoio durante a prestagio de cuidados paliativos, pois,
enquanto o paciente vive o luto de si mesmo, o cuidador reedita
os lutos vivenciados ao longo de sua vida. Para que a vivéncia
dessa realidade néo seja nociva ao cuidador e seja benéfica ao
paciente, alguns expedientes sdo recomendaveis, além de serem
muito teis, para a aceitagdo da morte. Relacionamos duas frentes

de agdo: medidas educativas e preventivas, e praticas de cuidado.

Medidas educativas e preventivas

As medidas educativas e preventivas sdo orientadas es-
pecialmente para os cuidadores e ndo se caracterizam em
atuagdes ou posturas estanques, mas em aprendizado, asso-
ciagdes e reciclagem que acontecem e evoluem no contato
com as perdas, tornando o cuidador mais apto para desen-
volver sua atividade.

Medidas educativas e preventivas incluem o fomento de
simpdsios, jornadas e cursos sobre educagao para a morte,
gerenciamento das perdas, ressignificagio dos conflitos e
temas afins, e contribuem para a aquisi¢do e/ou manutengdo
do equilibrio requerido do cuidador. Outra iniciativa em-
preendida especialmente em hospitais é dispor de uma equipe
interdisciplinar, de acompanhamento e suporte, que ofereca
encontros regulares para discussdo das realidades profissionais
de cuidado.

O doente terminal, nao raras vezes, oferece ao seu cuidador
elementos de encorajamento, tornando o processo tranquilo
e humanamente enriquecedor. Entretanto, essa ndo ¢ a regra
nem o quadro que o cuidador deva expectar. Quem recebe
cuidados paliativos ja percorreu um longo trajeto de terapias
invasivas e dolorosas que provocaram desgaste emocional e
psiquico, agravado pelo acimulo de expectativas frustradas,

das quais a dltima ele vive na fase terminal.

Elaborar a morte real e objetiva requer do individuo exercicio
vigoroso e processual, por isso, lento. Porém, esse itinerd-
rio de significagio da morte ndo necessita, obrigatoriamente,
ser vivenciado a partir do evento, mas, de modo profilatico,
ressignificando, conscientemente, as sucessivas perdas que
acontecem ao longo da vida. Quando uma morte simbélica
¢ assumida e vivenciada em sua inteireza, a pessoa adquire
for¢a para os embates que, certamente, terd no futuro. Por isso,
¢ importante viver e nao se esquivar dos processos de lutos

simbolicos que se apresentam?

Portanto, o cuidador precisa estar consciente de si e de
suas necessidades pessoais para dispor-se a desenvolver me-

didas educativas diante da morte e do morrer.
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Praticas de cuidado

As préticas de cuidado nio sdo apenas manobras mas
métodos de acio direcionados especialmente ao atendimen-
to da crianga com céancer. As atividades bem-sucedidas de
paliagdo do sofrimento e elevagido do bem-estar integral ndo
beneficiam somente o paciente, mas fazem dessa devolutiva um
motivo de encorajamento e de fortalecimento para o cuidador.

As praticas de cuidado colocam cuidador e assistido em
condi¢ao de solidariedade e compaixao reciprocas, resultando

em experiéncias impares carregadas de significagdo vivencial.

Favorecer o cuidado espiritual, psicoldgico e emocional

A Organizagdo Mundial da Satde’® define cuidados
paliativos como a atuagdo em vista do alivio do sofrimento
fisico, psicossocial e espiritual do paciente e da sua familia.
A defini¢do oferecida inspira praticas de cuidados que, em
outras condi¢des de tratamento e processos terapéuticos, nao
sdo encorajados com essa instancia, como a indicagao de pro-
porcionar apoio espiritual. Nao é por ser final que o cuidado
deveria contemplar o aspecto espiritual, mas sim porque o ser
humano nio se restringe ao aspecto somatico.

A palavra “saude” tem origem no sanscrito sarvan que
significa “totalidade”, “satide, portanto, é a unidade essen-
cial da natureza do homem, ¢ a totalidade real: natureza
e cultura, corpo e psique, individuo e comunidade, mi-
crocosmo e macrocosmo’®. A ruptura da totalidade e da
harmonia, provocada pela doenga, reclama por atengéo de for-
ma total e holistica, pois, se sofrimento no corpo recebe o
nome de dor, a dor do espirito chamamos de sofrimento.
Ambas devem ser acolhidas com compaixdo e cuidadas
com igual atencdo, sobretudo na fase terminal da vida. As in-
dicagbes da OMS® para o cuidado espiritual dos doentes
terminais, especialmente quando este é uma crianga, sdo
especificas e preveem que o cuidador esteja equilibrado

nesse aspecto da sua vida.

Prdticas de cuidado espiritual

»  Oferecer apoio, aconselhamento, escuta e suporte emocional.

« 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.

+ Ouvir com empatia.

+ Entrar em contato com conselheiro espiritual ou pastoral
de acordo com a religido e a vontade do paciente.

» Nao impor seus pontos de vista; mas, se compartilharem
crencas religiosas, orar juntos pode ser apropriado.

» Proteger o paciente de evangelistas muito entusiasticos.
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Dimensao espiritual equilibrada proporciona condigdo
de vida superior e aceitagdo da morte com maior serenidade,
atenuando elementos estressores desta fase.

Tocar e abragar

A puericultura enfatiza e testemunha a importancia do
tato, 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 acdes que podem ser a diferenga entre a vida
e a morte e, consequentemente, sdo uteis facilitadores do luto
pela perda anunciada ou acontecida’.

Promover atividades prazerosas para a crianga

Crianga acometida de cancer, em estigio terminal, pode
ficar incapacitada de desenvolver atividades, tornando-se
totalmente dependente, mas essa condi¢do nao é regra; mesmo
estando com suas fun¢des comprometidas, o paciente infantil
apresenta forte resiliéncia. Valendo-se dessa prerrogativa,
o cuidador deve oferecer e acompanhar atividades que pro-
porcionem contentamento e bem-estar ao paciente. De outra
forma, a crianga pode desenvolver um quadro de apatia e
depressdo que incidird negativamente em sua condigéo.

Do nascimento ao final da primeira infancia, mudangcas
importantes acontecem naturalmente na vida da crianga,
sem causar danos. Quando a linearidade dos aconteci-
mentos cotidianos é rompida por eventos que requerem
da crianga uma demanda importante de energia psiquica,
a incidéncia de angustia e desorganizacdo emocional se
faz perceptivel. Atencdo e cuidados interdisciplinares de-
vem ser dados a crianga nestas condi¢des, pois, angustia
nao expressa se internaliza e, um dos modos mais nitidos

e recorrentes dessa internalizacio é a depressao®.

E importante manter a rotina do paciente tanto quanto pos-
sivel, envolvendo-o no cotidiano familiar, inclusive permitindo
que ele frequente a escola e a igreja, se sua condi¢ido permitir’.
Brincar, desenhar, jogar sdo atividades Iidicas que proporcionam
bem-estar e interacdo com os irméaos e amigos, favorecendo o
processo de aceita¢io e resolugio do luto, antecipando-o.

Do amplo espectro de possibilidades de agdes, destaca-se a
narragdo de histérias. Contar, ouvir e criar histérias sio para-
digmas de ritos de passagem presentes no imaginario humano,
capazes de ressignificar acontecimentos e sugerir interpreta¢oes
para a vida.

No momento da narrativa a crianga expressa o seu ser-
no-mundo, a maneira como significa a historia contada e
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como se relaciona com este ambiente, sendo possivel desta
forma intervir dentro de um setting terapéutico.

Até o paciente mais debilitado e sem condi¢éo de participar
de qualquer outra atividade pode ouvir histdrias 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.

CONSIDERAGOES FINAIS

Lidar com a transitoriedade das realidades e com a mor-
talidade humana exige da sociedade em geral e das pessoas
envolvidas com cuidados paliativos, em especial, um constante
exercicio de realismo. Ser consciente da condi¢do humana
e adotar uma postura coerente com essa no¢ao produz no
individuo a capacidade de entrar em contato com a finitude e
a morte sem se perder nem abater, ainda que esteja envolvido
psicoldgica e humanamente com o paciente.

Esse esfor¢o para se manter consciente da realidade e da
condi¢do de fragilidade humana predispde a pessoa a adotar
posicionamentos claros e isentos de paixdes, tornando-a capaz
de tomar decisdes acertadas.

A vulnerabilidade individual do paciente oncoldgico
infantil se transmite para seus familiares e para o grupo com
o qual se relaciona, formando circulos concéntricos cada vez
maiores, irradiando, assim, para toda a comunidade de que
faz parte.

Quando o paciente ¢ uma crianga, o senso de realidade
dos que sdo proximos a ela tende a ser amortizado, cedendo a
esperanga de sobrevivéncia, mesmo quando esta é inexistente.
Expediente util para fortalecimento psiquico e emocional nessas
situagdes-limite é a educagio para morte, que é alcangada por
meio de um itinerario longo, processual e comprometido,
por isso nao deve ser iniciada quando o episddio terminal
ja esta instalado, mas dever ser um condicionamento ativo e
consciente realizado no confronto com as perdas que se apre-
sentam no decurso da vida.

No confronto com a terminalidade e no exercicio dos cuida-
dos paliativos, é imprescindivel que se tenha a clareza de que a
morte ndo é uma doenga; a morte é uma dimensao da existéncia
para a qual ndo ha cura. A administra¢do dos cuidados a
doentes terminais deve contemplar a generosidade do acom-
panhamento solidario com aquele que vive o limiar de sua vida e
tem o direito a vivé-la até o fim com dignidade e sem sofrimento.

Aplicando toda técnica e dispensando toda atengéo possivel
ao paciente, o luto é desencadeado e o processo é acionado a
fim de ndo causar impacto desestruturante nos cuidadores
e familiares que conviveram com a curva decrescente da fase



terminal e foram tornando-se, cada vez mais, conscientes da
proximidade da morte.

Expedientes e agentes facilitadores do luto ndo impe-
dem o sofrimento do confronto com a morte nem tornam
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