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Objetivos: compreender a experiéncia dafamilia da crianca e/ou adolescente em cuidados paliativos
e construir um modelo tedrico representativo do processo vivenciado pela familia. Metodologia:
para tanto, utilizou-se do Interacionismo Simbdlico e da Teoria Fundamentada nos Dados. Foram
entrevistadas 15 familias de criancas e/ou adolescentes em cuidados paliativos, e os dados
foram obtidos por meio de entrevistas semiestruturadas. Resultados: apos a analise comparativa
dos dados, construiu-se a teoria substantiva “flutuando entre a esperancga e a desesperanga em

”ow

um mundo transformado pelas perdas”, composta por: “tendo a vida estilhagada”, “manejando
a nova condicao”, “reconhecendo os cuidados paliativos” e “reaprendendo a viver”. Esperanca,
perseveranga e crengas espirituais sdo fatores determinantes para que a familia possa continuar
lutando pela vida do filho em um contexto de incertezas, angustia e sofrimento, decorrentes do
estado clinico da crianca. Ao longo da trajetdria, a familia redefine valores e integra os cuidados
paliativos em suas vidas. Conclusdo: permanecer com o filho em casa foi o que configurou
e manteve a esperanca de continuar sonhando com a recuperagdao e manutencao da vida da
crianca, mas, acima de tudo, é o que afasta, ainda que temporariamente, a possibilidade da

morte do filho, quando ele permanece no contexto da familia.
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Introdugéao

Os avangos na area da saude contribuem para
um novo cenario, em que a possibilidade de cura
de doengas tornou-se regra e nao mais excegdo.
Esse novo contexto possibilitou a diminuicdo do
nimero de mortes, decorrentes das complicacbes
da prematuridade, e elevou a expectativa de vida de
criancas portadoras de doencas crbnicas, além de
facultar, também, o aumento do indice de cura de
doencas oncoldgicas pediatricas-2.

Apesar do aumento na sobrevida de criangas com
as mais diversas patologias, parte desses pacientes nao
atinge a cura e se beneficiam da filosofia paliativa. A
partir desse momento, paciente, familia e equipe de
salde enfrentardo desafio na busca e implementacédo de
condutas para a melhoria da qualidade de vida por meio
do alivio da dor, manejo de sintomas e atendimento as
necessidades espirituais e psicossociaist>4),

Vale ressaltar que nem toda crianga que recebe
cuidados paliativos encontra-se em fase final de vida;
essa filosofia de cuidado pode e deve ser concomitante
a intervencgles destinadas a cura ou a estabilizacdo de
doenga com prolongamento de vida®®.

Nesse panorama, as necessidades de criangas com
condicGes que ameagam ou limitam a vida e suas familias
sdo Unicas. A carga do cuidado, associada a progressao
da doenga, tem profundo efeito em todas as dimensdes
da vida familiar, afetando as esferas emocional,
psicologica, fisica e financeira. Como resultado, toda
estrutura e organizagdo familiar é alterada, além de
gerar grande influéncia no bem-estar.3:5-6),

As familias, no manejo dos cuidados paliativos da
crianga, sabem que estdo num processo de transigao
entre ter o filho vivo e com os sintomas controlados e
ndo ter mais o filho fisicamente presente na familia. A
forma como a familia se ajusta ao manejo da situagdo
da doenga pode ser influenciada pelo apoio social,
pelas crencas e pela condicdo da crianga®, além do
envolvimento dos pais no cuidado do filho para buscar a
autonomia na tomada de decisdao®.

Dessa forma, o presente estudo teve por objetivo
compreender a experiéncia da familia da crianca e/ou
adolescente que estd em cuidados paliativos. Sem uma
compreensdo clara sobre o significado que a familia da
para a experiéncia de ter um filho em cuidados paliativos
e como interpreta e define a situacdo, pouco pode ser
realizado para apoiar os profissionais na realizagao de
cuidado significativo na vida da crianca e/ou adolescente
e no luto da familia.

Metodologia

Este estudo, de abordagem qualitativa, fez uso
do Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico.
Esse focaliza a natureza das interagdes, dinamica das
atividades sociais entre as pessoas, os significados que
elas atribuem aos eventos, os ambientes naturais em
que vivem e as agdes que desempenham. O referencial
metodolégico foi a Teoria Fundamentada nos Dados,
método que guia a coleta de dados, a organizacdo
e a andlise dos dados e denota um conjunto de
categorias bem desenvolvidas e sistematicamente
inter-relacionadas, para formar uma estrutura teorica
que explique fendmenos relevantes, como aqueles
relacionados as experiéncias de saude e doenca®.

Os dados foram coletados no Ambulatério da Unidade
de Dor e Cuidados Paliativos de um hospital publico da
cidade de Sdo Paulo, de nivel terciario, com caracteristicas
de ensino e pesquisa. O servigo esta formado ha 13 anos e
presta atendimento a criangas e adolescentes, portadores
de patologias variadas, que recebem terapias curativas,
de controle da patologia e também as criancas e/ou
adolescentes que recebem terapia paliativa exclusiva.
E formado por equipe multidisciplinar, composta por
médicos, enfermeira, fisioterapeuta, dentista, terapeuta
ocupacional, psicéloga, assistente social, nutricionista e
fonoaudidloga. A instituicdo ndo conta com servico de
assisténcia domiciliar as criangas e/ou adolescentes em
cuidados paliativos e as suas familias. O atendimento
ambulatorial ocorre em trés periodos da semana, em
datas pré-agendadas, ou conforme a solicitagdo da
familia.

A Instituicdo ndo apresenta uma unidade de
internagdo especifica para os pacientes em cuidados
paliativos. Quando a internagdo é necessaria, criangas e/
ou adolescentes sdo hospitalizados nos leitos disponiveis
nas enfermarias e atendidos pelas equipes de cuidados
paliativos e pela especialidade a qual elas pertencem. A
inclusdo de um paciente para a equipe de Dor e Cuidados
Paliativos é efetuada mediante encaminhamento dos
pacientes e familiares pelas diversas especialidades
médicas que atendem a crianga e/ou adolescente por
sua patologia de base, por meio de contato telefénico
e/ou pedido de consulta, e depende da aceitacdo da
familia em realizar o seguimento.

Participaram deste estudo familias de criancas e/
ou adolescentes em cuidados paliativos que atendiam os
seguintes critérios de inclusdo: a crianca e/ou adolescente
estar em acompanhamento ou ter sido acompanhado
pelo grupo de Dor e Cuidados Paliativos, a crianga e/ou
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adolescente ser portador de uma “condicdo limitante de
vida” ou portador de uma “condicdo que ameaca a vida”,
documentada no seu prontudrio clinico e que a familia
ja tivesse sido informada pela equipe de saide da ndo
possibilidade terapéutica de cura da doenca, fato que,
também, deveria estar documentado em prontuario clinico.

O acesso inicial as familias deu-se por meio do
acompanhamento dos atendimentos ambulatoriais e
das visitas as unidades de internagdo, realizadas pela
equipe de Dor e Cuidados Paliativos. A abordagem das
familias foi feita de forma aleatéria e pessoalmente
pelas pesquisadoras na unidade ambulatorial, enquanto
as familias aguardavam o atendimento com o grupo de
cuidados paliativos ou pés-consulta ambulatorial. Nos
casos de internagdo, a abordagem primeiramente se fez
pela médica da Unidade de Dor e Cuidados Paliativos,
com o objetivo de pedir autorizagdo a mae para que
a pesquisadora a procurasse e lhe explicasse sobre a
pesquisa. A partir desse consentimento, as pesquisadoras
apresentavam-se a unidade de internagdo para realizar
a abordagem.

Também foram abordadas familias que haviam
sido acompanhadas na Unidade de Dor e Cuidados
Paliativos, cujo filho ja havia falecido. Apesar de ndo
haver um protocolo estabelecido pelo grupo para o
atendimento a essas familias na situagdo do pds-
morte, algumas familias ainda mantinham contato
com o grupo de cuidados paliativos, principalmente
mediante conversas telefénicas e, quando solicitado,
sdo atendidas pela equipe em datas pré-agendadas.
Esse ultimo grupo amostral permitiu ampliar o sentido
da experiéncia dessas familias, sobretudo no tocante
as questoes de final de vida e luto. Cabe ressaltar que,
com o desenvolvimento de mais de um grupo amostral,
é possivel maximizar as diferencas nas propriedades,
permitindo a construcdo de variacdes na teoria e
aumentando seu poder explanatorio®.

Participaram do estudo 15 familias de criangas
e/ou adolescentes em cuidados paliativos, sendo 10
portadores de afecgdes oncoldgicas e cinco com afecgbes
ndo oncoldgicas: neuropatia degenerativa, mielopatia
associada ao HTLV, mielomeningocele e paralisia
cerebral, dermatopolimiosite e xeroderma pigmentoso.
No total, foram 20 membros familiares entrevistados,
assim distribuidos: 15 maes, 3 pais, 1 av0 e 1 tia paterna.
O contato para o convite em participar da pesquisa foi
feito a mde da crianca/adolescente em todos os casos,
porque era a pessoa que, na maioria das vezes, estava
presente no ambulatério ou na hospitalizacdo com a
crianca/adolescente. Muitas dessas maes verbalizaram,

no momento do convite, a participacdo ativa de outros
membros familiares no cuidado do filho nesse momento
do tratamento e, porisso, o convite foi estendido a outros
componentes do nucleo familiar envolvidos diretamente
com o cuidado da crianga e/ou adolescente, nessa fase
do tratamento. Nos casos das criangas ja falecidas, era
a mae quem ainda mantinha contato com a equipe de
cuidados paliativos.

Em relacdo as criangas e adolescentes em cuidados
paliativos, nove eram do sexo feminino e seis do
masculino; tinham pelo menos um irmdo, com excecdo
de apenas uma das criangas, que era filha Unica. Essas
tinham idade entre 2 e 20 anos, com tempo de diagndstico
das patologias variando de 2 meses a 13 anos. O tempo
de inclusdo e acompanhamento dessas criangas e/ou
adolescentes na Unidade de Dor e Cuidados Paliativos
variou de um més a trés anos.

O periodo de coleta de dados compreendeu o periodo
entre janeiro de 2010 e marco de 2011. A estratégia
adotada para a coleta foi a entrevista semiestruturada,
realizada até se reconhecer a saturagdo tedrica, quando
se verificaram repeticdo e auséncia de dados novos e
crescente compreensdo dos conceitos identificados(®.
Assim, o numero de familias foi se configurando em razao
da analise de seus depoimentos. A medida que a andlise
dos dados prosseguia, buscavam-se novos dados, para
que as categorias fossem mais bem desenvolvidas e
densificadas, o que levou a inclusdo de familias que ja
tinham sido acompanhadas pela equipe de cuidados
paliativos, mas que tinham o filho ja falecido.

As entrevistas foram gravadas e tiveram duracdo
aproximada de 40 a 150 minutos. A questdo norteadora
foi: “Conte-me como é para vocé cuidar de seu filho
em cuidados paliativos em casa”. As entrevistas foram
conduzidas simultaneamente com a analise dos dados, o
que inspirou novos questionamentos, tais como: “Como
é o dia a dia com o seu filho em cuidados paliativos?
Quem te ajuda nos cuidados? O que é mais dificil? O que
€ mais facil? O que vocés conversam sobre a doencga?
Como vocés imaginam o futuro?”.

A codificagcdo aberta constituiu a primeira parte
da analise, o texto de cada entrevista foi fragmentado
em pequenos trechos e examinado linha por linha,
possibilitando a identificacdo dos cédigos. A partir disso,
os dados foram comparados em busca de similaridades
e diferencas e agrupados em categorias. Na segunda
etapa da analise, codificagdo axial, as categorias foram
relacionadas as suas subcategorias, até que a saturacdo
tedrica tivesse sido atingida. Nessa etapa, utilizou-se o
modelo geral denominado de “seis C'” (causa, contexto,



Misko MD, Santos MR, Ichikawa CRF, Lima RAG, Bousso RS.

contingéncias, consequéncias, condigdes e covariantes).
Esse modelo ajuda a ampliar a andlise, de forma que
a apresentacao dos dados ndo fique limitada a uma
listagem de codigos ou categorias'®. A codificagdo
seletiva, terceira etapa da andlise, concretizou-se na
busca para integrar e refinar a teoria®.

Considerando a construgdo de uma teoria
fundamentada nos dados, os resultados sdo apresentados
como um conjunto de conceitos inter-relacionados, por
meio da redacao de um enredo®, para a apresentacao
do modelo tedrico explicativo do processo.

Ressalta-se que a coleta de dados iniciou-se
mediante os pareceres favoraveis do Comité de Etica
em Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade
de Sdo Paulo (Processo n°739/2008) e do Comité de
Etica em Pesquisa da instituicdo participante do estudo
(Processo n°748/40/2008).

Resultados

As categorias identificadas e as relagdes teodricas

estabelecidas possibilitaram o desenvolvimento de um

processo analitico e explicativo das acdes e interagbes
que compdem a experiéncia da familia da crianga e/ou
adolescente em cuidados paliativos.

O processo é constituido por quatro subprocessos
gque representam o significado simbdlico da
experiéncia para a familia da crianga e/ou adolescente
em cuidados paliativos, em um contexto de perdas,
pesar, incertezas e busca pela qualidade de vida. Cada
subprocesso identificado deu origem as categorias:
tendo a vida estilhagcada, manejando a nova condicéo,
reconhecendo os cuidados paliativos e reaprendendo
a viver.

A andlise dessas categorias e da maneira como
interagem na experiéncia da familia permitiu identificar
a categoria central: flutuando entre a esperanga e a
desesperanca em um mundo transformado pelas perdas.
A integragdo entre as categorias e sua articulagdo com a
categoria central viabilizou a construcdo de um modelo
tedrico, conforme a Figura 1, que representa a experiéncia
da familia ao vivenciar o cuidado de um filho em cuidados

paliativos.
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CAUSA ESTRATEGIA CONTINGENCIA CONSEQUENCIA
TENDO A VIDA MANEJANDO A RECONHECENDO OS REAPRENDENDO
ESTILHAGADA NOVA CONDIGAO CUIDADOS PALIATIVOS AVIVER

Tendo filho em cuidados
paliativos

Nao podendo aceitar a
nova condigédo

Precisando manter a
crianga viva

Precisando de suporte

Mantendo a crianga/
adolescente em casa

Vivenciando perdas

Engajando-se no cuidado

Aprendendo a viver um
dia de cada vez

Perdendo a parceria
com o filho

Recompondo a trajetéria
da doenca

Aprendendo a lidar com
a auséncia fisica

Nao podendo dar
significado a perda

CONTEXTO: PERDAS, PESAR, INCERTEZAS, BUSCA PELA QUALIDADE DE VIDA

Figura 1- Diagrama representativo do modelo tedrico: flutuando entre a esperanca e a desesperanga em um mundo

transformado pelas perdas

A teoria substantiva

A experiéncia comega com a familia tendo a vida
estilhacada, caracterizada pela noticia de que a crianga
e/ou adolescente estd em cuidados paliativos. Ter o

filho em cuidados paliativos expbe a familia a uma
nova realidade: a de que o tratamento medicamentoso
existente ndo é suficiente para impedir ou controlar o
avanco da doenca, o que ndo é facilmente compreendido

e aceito pela familia. Surpreendida pela nova condicdo,



Rev. Latino-Am. Enfermagem maio-jun. 2015;23(3):560-7.

ela fica preocupada com o progndstico e amedrontada
com o possivel sofrimento fisico da crianca. Essa noticia é
a causa do processo acerca do significado de ter um filho
sem possibilidade terapéutica de cura, representado pelo
desconhecimento da causa da transicdo do tratamento e
auséncia de recursos para entendé-la.

A familia vivenciando a mudanca e ndo encontrando
recursos para entender a nova realidade ndo pode
aceitar a nova condicdo da crianca, ou seja, nao pode
imaginar a perda do filho, que é incoerente e injusta
diante do que ja passou. Para ela, é como se a equipe
estivesse abandonado a crianca e/ou adolescente
e dado a batalha contra a doenga como perdida. Por
acreditar que a equipe de salde enganara-se sobre o
sombrio progndstico do filho, sustenta a esperanca de
sua recuperagdo e se conserva proativa para buscar
recursos que mantenha o rumo da histéria com o futuro
gue imaginara apods a cura da doenca. Por isso, questiona
a equipe sobre novas formas de tratamento para o filho
como uma maneira de manter a crianga viva.

As acles e estratégias desenvolvidas pela familia
da criangca e/ou adolescente em cuidados paliativos,
com o intuito de alcancar equilibrio entre atender as
demandas da doencga e a preservacao da rotina familiar
sdo representadas pela categoria manejando a nova
condicdo. A esperanca é algo que afasta o medo de
perder o filho e mantém a familia no foco de cuidar
da crianca e/ou adolescente, oferecendo-lhe a melhor
qualidade de vida possivel e o controle dos sintomas.
Assim, ela mantém a esperanga na cura, controle ou
retardo da progresséo da doenca e age com o propdsito
de preservar o filho de maneira confortavel.

Portanto, mantendo a crianga em casa e engajando-
se no cuidado ela consegue preservar a qualidade de
vida e a estrutura familiar, conservando o cotidiano da
familia o mais préoximo da normalidade. No entanto,
durante essa trajetoria, a familia é acometida por
multiplas e sucessivas perdas que podem atingir as
esferas fisica, emocional, afetiva, social e financeira da
unidade familiar.

Vivenciar perdas é um dos componentes do
subprocesso que aproxima a familia da nova realidade e
da possibilidade de morte do filho que vem apresentando
limitagGes fisicas progressivas e, assim, a familia sente
que estd perdendo o controle sobre a doenca. Ao
perceber que precisa de suporte a familia busca ajuda
no grupo de cuidados paliativos ou solicita a internagdo
do filho, episédios que sdo cada vez mais frequentes.

O suporte social recebido pela familia influencia na
maneira de lidar e enfrentar as adversidades decorrentes

do avanco da doenca. Os significados surgem a partir
das interagdes vividas por ela, entre os familiares, com
a propria crianga, com a equipe de saude e com o meio
social. Ser reconhecida e apoiada na sua jornada de
cuidado faz com que a familia se sinta emponderada e
esperancosa para seguir adiante na luta pela manutencgao
da vida do filho. Por outro lado, ao ndao encontrar espagos
de acolhimento, especialmente em relagdo a equipe,
sente-se sobrecarregada e, sobretudo, solitaria em
sua batalha pela vida do filho. Portanto, sofre calada
e procura se mostrar sempre forte, especialmente na
frente do filho, ainda que esteja estilhagada pela dor da
possibilidade de perdé-lo.

O conjunto da experiéncia evidencia os fatores
que podem ajudar ou inibir a familia a reconhecer os
cuidados paliativos, que é a contingéncia do processo
no qual ela vive a incerteza entre a possibilidade de
cura ou a morte da crianca. Na vivéncia dos cuidados
paliativos, a familia percebe alguns beneficios ao
constatar o alivio do desconforto fisico do filho, por meio
das intervengdes realizadas. Isso |he permite seguir em
frente com menos sofrimento. No entanto, ao reconhecer
0s cuidados paliativos, a familia também enfrenta
incertezas, angustia e pesar, pois passa a conviver com
a possibilidade da morte iminente do filho. A incerteza,
consideravelmente presente nesse processo, inibe
definir a legitimidade da posicdo médica de que a crianca
e/ou adolescente se encontra em cuidados paliativos.
Ainda assim, a familia ndo se intimida diante dessa nova
realidade dos cuidados paliativos, porque acredita que
esse € o Unico caminho que a conduz a permanecer
junto ao filho por mais algum tempo.

A possibilidade de morte do filho é perturbadora
para toda a familia e dificulta imaginar um futuro sem
a crianca e/ou adolescente na familia; por essa razdo
é que o seu foco esta sempre voltado para o presente.
A familia aprende que pensar no futuro sem o filho é
dispensar a energia de que eles precisam, por isso,
aprendem a viver um dia de cada vez.

A crianca e/ou adolescente participa ativamente
da luta em busca do tratamento e do seu bem-
estar até o momento que se percebe esgotada fisica
e emocionalmente, e € capaz de expressar seus
sentimentos e desejos para a familia, quando encontra
espaco. A familia percebe que esta perdendo a parceria
com o filho, quando ele, com coragem, expressa seu
desejo de parar de lutar, de descansar e de morrer. Ao
deparar-se com o sofrimento fisico e emocional do filho,
percebidos pela falta de vontade de viver, de forgas e
desesperanca, a familia conclui que sua parceria chegou
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ao fim. Essa é uma condicdo que permite a familia
considerar a impossibilidade da cura e se dar conta da
realidade da morte iminente do filho. Assim, a familia
vive a ambivaléncia entre o desejo de interromper
o sofrimento do filho e o de evitar sua morte a
qualquer custo, reconhecendo que, nesse momento,
independente de seus esforcos, é incapaz de reverter
0 quadro e tird-lo dessa situagdo. Consequentemente,
sente-se impotente, angustiada e, ao mesmo tempo,
consciente do cansaco e da falta de forgas para suportar
e testemunhar esse sofrimento atroz.

Assim, se, por um lado, a familia procura um espaco
de acolhimento para repor suas energias e seguir lutando
junto, por outro, conversar sobre a morte do filho nao
é aceito para muitas delas. Verbalizar a morte significa
a sua completa desesperanca e derrota, por isso, em
alguns casos, optam por fazer o pacto do siléncio. A sua
dor estd agora relacionada ao tempo que ainda podera
contar com a presenca do filho. Vive com as incertezas
decorrentes da possibilidade da perda diariamente até
que essa efetivamente se concretize.

A consequéncia desse processo € vivida com a
morte do filho. Nessa fase, a familia, ao recompor
a trajetéria da doenca, desenvolve condicdes para
aliviar o sofrimento e a angustia, buscando significado
para a experiéncia vivida. A falta de acolhimento e a
impossibilidade de encontrar um significado para sua
perda marca a consequéncia do processo vivenciado pela
familia. Nesse sentido, ao precisar reaprender a viver é
menos sofrido quando pode desfrutar de confianga e de
momentos de continéncia, especialmente com a equipe
de salide que a atendeu. E nessa condicdo que encontra
significados para a experiéncia vivida e vai aprendendo
a lidar com a auséncia fisica do filho, ao identificar novas
maneiras de manté-lo vivo no seio familiar.

Flutuando entre a esperanca e a desesperanca
em um mundo transformado pelas perdas exige que a
familia se reestruture perante a vida transformada pela
sua maior perda: a morte do filho.

Discussao

Este estudo é consistente com a literatura, quando
mostra a tentativa de manter as atividades da familia o
mais préximo do que vivenciavam antes. No contexto
dos cuidados paliativos, € o maximo que Ihes é permitido
fazer e, dessa forma, podem continuar vivendo e
mantendo sua unidade familiar em meio a ruptura e
ao caos ja instaurado®51), Além do mais, esse cuidado
reflete a importéncia para a familia de fazer com que

a crianga continue vivendo, apesar das dificuldades e
limitagGes com a progressao da enfermidade213),

Por preferir, nessa fase, ficar em casa o maximo
possivel, sente o temor do aparecimento de sintomas
e da falta de habilidade para maneja-los, bem como a
preocupacao de oferecer o melhor para a crianga e para
os outros membros da familia. A decisdo para manter a
crianga em casa esbarra também no tipo de suporte que
receberia da equipe de salde associada a dificuldade e
ao medo de ndo conseguirem manejar caso houvesse
aparecimento de mais sintomas(:13,

Este trabalho permite afirmar que, para essas
familias, poder permanecer com o filho em casa foi o
que configurou e manteve sua esperancga de continuar
sonhando com a recuperacdo e manutengao da vida da
crianca, mas, acima de tudo, é o que afasta, ainda que
temporariamente, a possibilidade da morte do filho no
contexto da familia.

Apesar da dificuldade de se obter um consenso
sobre a definicdo de esperanca, a maioria dos estudos a
retrata como um estado relacionado a uma perspectiva
positiva quanto ao futuro4), Desse modo, é um fendbmeno
complexo, dindmico e multidimensional que pode ser
influenciado por uma série de fatores, incluindo os
profissionais de salde®, Neste estudo, é a expectativa
da familia em seu objetivo - a cura do filho ou retardar
a progressdo da doenca o maximo possivel, aliviando o
sofrimento e melhorando a qualidade de vida - que a
mantém firme em seu propdsito de seguir cuidando do
filho e buscando recursos para alcangar sua meta.

Assim, este estudo é consistente com a literatura,
que identifica a esperanga como um conceito central,
tanto para quem esta doente como para as pessoas que
estdo ao redor, e é vital para vivenciar a experiéncia
e responder a doencga grave, constituindo um recurso
humano, utilizado como estratégia de enfrentamento
por pessoas com diferentes doengas(*>*®, No contexto
dos cuidados paliativos, a importancia da esperanca
como uma experiéncia positiva para pacientes e
familiares tem sido discutida na literatura®® e aparece
como fundamental na forma como pacientes e familiares
viverdo os periodos de final de vida.

Apesar de a familia buscar sempre manter sua
esperanga, em certos momentos, ela pode apresentar
periodos de desesperanca, sobretudo diante das crises
decorrentes da exacerbacao da doenca, recidivas no caso
das doencas oncoldgicas, quando testemunha o sofrimento
do filho e sua renuncia em seguir vivendo. Contudo,
mesmo enfrentando esses periodos de adversidade, ela
procura concentrar seus esforgos nos resultados positivos
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que vém obtendo, até o momento, no manejo do cuidado
do filho e, com isso, mantém viva a esperanca de que
pode continuar na caminhada pela preservacao da vida.

A progressao de sintomas e a possibilidade de
ndo conseguir controlad-los, com consequente aumento
de seu sofrimento, € uma das grandes preocupacoes
da familia®429, o que também foi evidenciado neste
estudo, representando carga adicional de sofrimento
ao se sentir incapaz de conseguir esse controle. No
entanto, ao reconhecer os cuidados paliativos, vislumbra
a oportunidade de controlar sintomas e, com isso,
melhorar e manter sua qualidade de vida.

Ao viver a experiéncia de ter um filho em
cuidados paliativos, apesar do sentimento de perda
estar presente em todo o percurso da doencga, o que
pode ser comprovado pelos dados desta pesquisa,
esses, geralmente, sé tendem a ser reconhecidos de
fato apds a morte, quando se perde a relagdo Unica,
que é percebida como vital por quem a vivencia®b,
Manejar esses sentimentos, antecipadamente, é dificil
e assustador para os pais com filhos em fase final de
vida. A necessidade de se conseguir evitar a morte
da crianga é enorme, mas nem todos os pais estdo
dispostos a evitar a perda a qualquer prego. Alguns
deles conseguem subordinar seus sentimentos de
perda com as metas voltadas para o bem-estar da
crianga e/ou adolescente, reconhecendo que sua
morte poderia ser a melhor solugao para impedir a
continuagdo do sofrimento®?.,

Para que a familia possa iniciar sua trajetéria de
recuperagdo é importante que consiga, primeiramente,
construir a realidade da morte do filho®?3. Para tanto,
precisa parar para pensar, sentir, relacionar-se e falar
sobre ela; entretanto, poucos sdo aqueles que conseguem
lidar com a morte verbalizando precocemente. Nessa
jornada, parece ser mais facil conviver com as incertezas
a reconhecer que a crianga e/ou adolescente em breve
nao sobrevivera®,

Sendo assim, cabe aos profissionais, com compaixao
e solidariedade, reduzir o impacto das adversidades da
doenca, propiciando alivio do sofrimento e a construgdo
de novas perspectivas para a familia®®. Dessa forma,
acredita-se na responsabilidade do enfermeiro em buscar
subsidios para conhecer a maneira que a familia tenta
se reorganizar para enfrentar as demandas e mudangas
impostas pelos cuidados paliativos, a fim de intervir na
intencdo de recuperar o equilibrio do sistema familiar.
Para que o potencial de avaliacdo e intervencdao com
familias se concretize, torna-se necessaria a criagdo de
um contexto, no qual profissionais e familias consigam

estabelecer uma relacdo de parceria, confianca,

comunicagdo regular e transparéncia®.
Consideragoes finais

O estudo demonstrou que reconhecer os cuidados
paliativos é uma tarefa ardua para a familia, uma vez que
a coloca diante das incertezas e apreensao em relagdo ao
futuro e a possibilidade da morte. A narrativa da familia,
ao reconhecer os beneficios dos cuidados paliativos, ndo
significa aceitar a morte, porque essa é uma realidade
que ela nunca aceitara, mas é sua forma de lidar com
as perdas ao longo do percurso e manter sua esperanga
e perseveranga, para ter foco no manejo do cuidado do
filho. Isso significa que a familia vivencia o sentimento
de perda no decorrer da doenca e ndo apenas apds
a morte do filho, o que precisa ser reconhecido pelo
profissional que Ihes presta atendimento.

Dessa forma, este estudo, em conjunto com a
literatura, demonstra que a familia pode encontrar uma
nova forma de continuar vivendo, apesar das perdas,
na qual o processo de vivenciar os cuidados paliativos
e a consequente morte da crianga acontece com menos
conflitos. Mas isso sé é possivel quando a contexto
admite o reconhecimento do sofrimento, acolhe duvidas,
oferece informagdes cabiveis, permite um espaco onde a
familia possa compartilhar ideias e sentimentos e facilita
0 acesso ao suporte social. Respeitar essas condicdes,
ao se trabalhar com a familia, permite que seus
membros construam significados e uma nova realidade
as experiéncias e interacdes, onde possam oferecer
suporte uns aos outros, buscando diminuir o sofrimento
vivenciado com a experiéncia®?. Esse cuidado com a
familia, que deve ser realizado gradualmente durante
a trajetéria dos cuidados paliativos, refletird nas
formulagOes posteriores de seu enfrentamento para as
questbes de luto e morte e no modo como conduzira sua
vida apds o falecimento do ente querido.
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