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A construgao da “boa morte” em diferentes etapas da vida:
reflexdes em torno do ideario paliativista para adultos e criancas

The construction of a “good death” at different stages of life:
reflections on the palliative care approach for adults and children

Abstract This article deals with the vision of
Palliative Care leading to a “good death” for adults
and children. The differences and similarities be-
tween the care of adults and children are exam-
ined based on the scrutiny of textbooks, manuals
and articles, as well as the observation of courses
and congresses within the specialty, which focus
on patients diagnosed as “beyond therapeutic cure
possibilities.” Health teams seek to provide care
for the “bio-psycho-social-spiritual totality” of
the patients and their family members, to offer
“quality of life,” with full autonomy and control
of their symptoms. In accordance with the palli-
ative care model, the social actors involved in
care must accept the end of life inevitability. It is
a question of ensuring a “good death,” “with dig-
nity,” peaceful, accepted, transparent and socially
shared, with the support of a multi-professional
team. It is a complex configuration, as various
factors and circumstances come into play. This is
especially true in the case of children, when a
paradox arises, since terminal illness at this stage
of life — so highly valued in contemporary West-
ern culture — constitutes a social drama.
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Resumo Este artigo aborda o idedrio dos Cuida-
dos Paliativos, para uma trajetéria na diregio de
uma “boa morte’, para adultos e criangas. A par-
tir do exame de livros-texto, manuais e artigos, de
observagao de cursos e congressos da especialida-
de, voltada a pacientes diagnosticados como “fora
de possibilidades terapéuticas de cura’, sdo exa-
minadas as diferengas e semelhangas entre o aten-
dimento a adultos e criangas. A equipe busca pres-
tar uma assisténcia a “totalidade bio-psico-so-
cial-espiritual” do doente e de seus familiares, para
propiciar “qualidade de vida” no tempo restante,
com autonomia do enfermo e controle de seus sin-
tomas. Segundo o modelo paliativista, os atores
sociais envolvidos nos cuidados devem aceitar o
término da vida. Trata-se de produzir uma “boa
morte’, “com dignidade’, pacifica, tranquila, acei-
ta, visivel e compartilhada socialmente, com su-
porte da equipe multiprofissional. Tal configura-
¢do é complexa, pois diversos fatores e circuns-
tdncias podem interferir, sobretudo no caso de
criangas, quando se apresenta um paradoxo, uma
vez que a ocorréncia de doenga terminal nesta
etapa da vida — tdo valorizada na cultura ociden-
tal contempordnea — constitui um drama social.
Palavras-chave Cuidados paliativos, Vida/mor-
te, Adulto/crianga
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Quando vier a primavera

Quando vier a Primavera,

Se eu ja estiver morto,

As flores florirdo da mesma maneira

E as drvores ndo serao menos verdes

que na Primavera passada.

A realidade nio precisa de mim.

Sinto uma alegria enorme

Ao pensar que a minha morte nao tem
importancia nenhuma

Se soubesse que amanha morria

E a Primavera era depois de amanha,
Morreria contente, porque ela era

depois de amanha.

Se esse é 0 seu tempo, quando havia ela de
vir sendo no seu tempo?

Gosto que tudo seja real

e que tudo esteja certo;

E gosto porque assim seria,

mesmo que eu nao gostasse.

Por isso, se morrer agora, morro contente,
Porque tudo é real e tudo esta certo.
Podem rezar latim

sobre o meu caixdo, se quiserem.

Se quiserem, podem dangar

e cantar a roda dele.

Nio tenho preferéncias

para quando ja ndo puder ter preferéncias.
O que for, quando for, é que serd o que é.
(Alberto Caeiro, Poemas Inconjuntos)

Por séculos, a morte passou a ser cada vez
mais isolada socialmente, conduzindo ao que
Louis-Vincent Thomas nomeou de “uma crise
da morte no mundo contemporaneo ocidental”’.
Norbert Elias considerou tratar-se da producio
de isolamento e soliddo dos “moribundos™. O
século XX assistiu a uma administragao da mor-
te na qual a medicina, com novas tecnologias, se
tornou responsavel pela reducio de algumas ta-
xas de mortalidade, como a infantil e a neonatal,
e pelo prolongamento da vida. Ao mesmo tem-
po, com as medidas de prevencao e controle social
da satde e da doenga, a medicina desempenha
posi¢do central no afastamento da morte das
consciéncias individuais. O conhecimento da
implacabilidade dos processos naturais é alivia-
do pela no¢do de que eles sdio — e busca-se que
sejam mais e mais — controldveis.

As criticas a um modelo de gestdo dos cuida-
dos considerado “desumano”, “frio”, excessiva-
mente “racionalizado e institucionalizado”, no
qual o médico busca controlar as circunstancias
do morrer em detrimento da autonomia do en-

fermo, sdo apontadas como possiveis causas da
origem do novo modelo de assisténcia: os Cui-
dados Paliativos ou a filosofia Hospice. Nos Es-
tados Unidos, esta especialidade é originaria de
dois movimentos sociais, surgidos nos anos 1960.
De um lado, a causa dos direitos civis, na qual se
insere a reivindicagdo pelos direitos dos doentes,
ao exercicio de sua autonomia, por transforma-
¢des nas relagdes de poder entre médicos e paci-
entes. Por outro lado, o movimento Nova Era,
dos anos 1970, com forte conotagdo antitecno-
l6gica. Sua influéncia na proposta dos Cuidados
Paliativos é expressiva, no que tange a visao da
vida como um fluxo, no qual estd inserido um
individuo singular, cuja interioridade é tida como
l6cus de sua verdade.

A construc¢do dos Cuidados Paliativos é fun-
dada na conjugacao de certos aspectos desses
movimentos sociais: o direito a autonomia, a
manutencdo da identidade pessoal em busca da
totalidade, a vida e morte “com dignidade”. A
morte é entendida como um processo pleno de
sentidos, etapa final de uma jornada individual.

Desde seus primérdios, o modelo ou a causa
da “boa morte” vem se difundindo para a maio-
ria dos paises do Ocidente. Segundo estudiosos
das ciéncias sociais dedicados a gestdo do pro-
cesso do morrer pelo aparato biomédico®”’, os
Cuidados Paliativos se desenvolveram rapida-
mente, em resposta a crescente marginaliza¢do
social da morte. Nesse processo, a Organizagdao
Mundial de Satide desempenha papel central, no
que tange a implementagao de politicas publicas
de saide voltadas ao atendimento de doentes em
sua ultima etapa de vida.

O crescente interesse pela “qualidade de vida”
no periodo final de doenca “terminal” e de uma
assisténcia para propiciar “qualidade de morte™®
conduzem a investigagdes internacionais e a alte-
racdo de normas e leis em vérios paises, no que
concerne ao acesso a medicamentos para con-
trole da dor e de sintomas. A Organizagao Mun-
dial de Satide auxilia a divulgagdao do movimento
paliativista, por seu Programa de Controle do
Cancer e publica¢ido de manuais, como o Cancer
pain relief and palliative care report, em muitos
idiomas. Assim, os Cuidados Paliativos cada vez
mais assumem posi¢ao de destaque no Ocidente,
no que diz respeito ao enfrentamento dos desafi-
os do acompanhamento de enfermos no proces-
so do morrer.

Associagdes e sociedades sdo fundadas em
diversos paises, congregando distintas categori-
as profissionais, com o interesse comum de pro-
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Brasil ha duas associagdes: a Associacdo Brasi-
leira de Cuidados Paliativos, fundada em 1997, e
a Academia Nacional de Cuidados Paliativos,
criada em 2005. Essas institui¢des promovem
congressos, cursos e oficinas para treinamento
de profissionais, nas habilidades requeridas pelo
modelo de assisténcia. Trata-se de uma causa,
dirigida a aceitacao da morte, por intermédio de
ampla visibilizagao e inclusao social do doente
em sua ultima etapa de vida — ou, em outros
termos, do “moribundo™.

Nos anos mais recentes observa-se uma afir-
magcao crescente da ideia de que os Cuidados
Paliativos constituem tanto um tema de sadde
publica quanto pertencem ao conjunto dos di-
reitos humanos’. Ambas as posi¢des defendem a
inclusdo deste tipo de assisténcia em politicas
publicas de satide. No entanto, em muitos pai-
ses, os Cuidados Paliativos nao integram pro-
gramas de atendimento publico.

No Brasil hd um aumento do ntimero de es-
tudos sobre o tema a partir de 2000'", o que
pode ser justificado pelo momento e pela forma
como se deu a entrada da proposta em nosso
pais, e sua posterior disseminacao. Os Cuidados
Paliativos surgem no Brasil como iniciativa ex-
clusiva de profissionais de satde, algumas déca-
das apds a fundagao dos primeiros servicos na
Inglaterra e Estados Unidos. A primeira unidade
publica paliativa brasileira foi criada no Instituto
Nacional do Cancer, na cidade do Rio de Janeiro,
em 1991°.

Em seus primérdios, os Cuidados Paliativos
eram dirigidos a assisténcia e ao acompanha-
mento de enfermos adultos, categorizados como
“fora de possibilidades terapéuticas de cura”.
Com a difusdo dessa modalidade de atendimen-
to e com o reconhecimento da especialidade e,
consequentemente, do campo de intervengao cli-
nica, surge nos Estados Unidos uma especializa-
¢d0, voltada para criancas: os Cuidados Paliati-
vos em Pediatria'é.

Neste artigo abordamos as propostas de as-
sisténcia paliativa para adultos e para criancas,
enfocando as semelhangas e as diferengas entre
as construgdes de “boa morte” direcionadas para
diferentes etapas da vida. Para tanto, apresenta-
mos dados de investigacdo documental em li-
vros-texto e manuais de Cuidados Paliativos, do
exame de artigos de militantes da causa, e de pro-
dugdo analitica sobre a produgdo da “boa mor-
te”. Além disso, empreendemos também pesqui-
sa qualitativa®'7""°. Rachel Aisengart Menezes®'”!8
visitou unidades publicas de Cuidados Paliati-
vos das cidades do Rio de Janeiro e Sao Paulo,

observou congressos de Cuidados Paliativos no
Brasil e no Canadd, acompanha continuamente
as noticias veiculadas na midia sobre o tema em
diferentes paises, além de se dedicar ao exame
das alteracdes de legislacdes acerca dos direitos
dos doentes, em distintos contextos'®. Patricia
Barbosa'® empreendeu investigagao documental
sobre o idedrio dos Cuidados Paliativos em Pe-
diatria e observou congresso de Cuidados Palia-
tivos no Brasil, em 2012.

As investigagoes nas quais este artigo se baseia
se inserem no amplo horizonte das ciéncias soci-
ais dedicado a compreender o fenémeno saude/
doencga/sofrimento, sob a perspectiva tedrico-
metodoldgica da antropologia da saide. Nosso
foco incide sobre as formas de gestdao do proces-
so do morrer pelo aparato biomédico, por consi-
derar que tal abordagem possibilita acesso as
construcdes de sentido para planos preeminentes
de nossa cosmologia, como: vida, etapa de vida,
dor/sofrimento, morte, pessoa, identidade, auto-
nomia, familia, natureza, prazer, responsabilida-
de, trajetdria, religiosidade, entre outros.

Cuidados paliativos como especialidade

Os Cuidados Paliativos — e, mais recentemen-
te, a Medicina Paliativa — consistem em uma es-
pecialidade dirigida a pacientes com enfermida-
des terminais, e se apresentam com uma postura
critica a um modelo tido como altamente tecno-
l6gico e impessoal, de gestdo do processo do
morrer na instituigdo biomédica’. Sua proposta
se centra em uma abordagem multidisciplinar,
voltada ao atendimento da “totalidade bio-psi-
co-social-espiritual”, com controle dos sintomas,
suporte emocional, social e espiritual do enfer-
mo e de seus familiares. Tal enfoque necessaria-
mente pressupde uma énfase na experiéncia e
subjetividade do paciente, o que consiste em in-
dicativo das recentes transformagdes no modelo
de atenc¢ao biomédico, em oposi¢ao ao que tem
sido denominado como “encarni¢camento tera-
péutico ou intervengdes flteis” .

A equipe paliativista presta uma assisténcia di-
rigida a produgdo de uma “boa morte” ou de uma
“morte ao proprio jeito”. Para alcancar esta meta,
os profissionais devem se nortear pelo idedrio dos
Cuidados Paliativos. De acordo com militantes da
causa, trata-se de uma transformagao na forma
de assisténcia em sadde. Se, na atencdo centrada na
cura, o foco recaia sobre a enfermidade, no atendi-
mento em Cuidados Paliativos trata-se de “cuidar
da pessoa como um todo’, para buscar “qualida-
de” de vida no tempo ainda restante. H4 uma énfa-
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se sobre a retérica das necessidades do moribun-
do®, sobre a importancia de exercicio autbnomo
do doente, a partir de comunicagio franca e aberta
sobre o quadro clinico e as op¢des terapéuticas.

Dois conceitos sdo fundamentais na constru-
¢do da especialidade: a “dor total”, criada por
Cicely Saunders*, e a teoria de Elizabeth Kibler-
Ross?! sobre as cinco etapas psicoldgicas vivenci-
adas pelo doente, ao tomar conhecimento da tra-
jetéria em direcdo a morte. Ambas as médicas
sao tidas como musas da proposta paliativista,
além de Josefina Magno, oncologista filipina ca-
télica, radicada nos Estados Unidos*.

A cria¢do de uma nova especialidade médica
deve ser considerada como uma produgio vincu-
lada ao panorama histérico e social no qual se
inscreve®. A trajetdria de sua implantagdo evi-
dencia o quadro de representagdes e de valores
dominantes, em cada contexto, em dado momen-
to histdrico. Ndo é por acaso que a causa da “boa
morte” contou com trés médicas religiosas: Saun-
ders, catélica militante, médica, enfermeira e as-
sistente social. Para ela, a dor deixa de ser um
indicio de doenga, para se tornar um problema. A
“dor total” — um novo e complexo quadro clinico
— demanda uma assisténcia a “totalidade bio-psi-
co-social-espiritual” do doente. A espiritualidade
se torna mais uma drea de intervengao da equipe.

A teoria psicolégica das cinco etapas do mor-
rer de Kiibler-Ross?' é incorporada por Saun-
ders aos conhecimentos dos Cuidados Paliati-
vos. Trata-se da concep¢do de que o enfermo,
com o conhecimento da inevitabilidade da morte
préxima, vivenciaria os seguintes estdgios: nega-
¢30, quando recusa o diagndstico; raiva ou re-
volta; negociagdo ou barganha; depressao, pro-
cesso de elaboragdo do luto pela perda da vida e,
finalmente, aceitacio da propria finitude. Para
os defensores dos Cuidados Paliativos, s6 é pos-
sivel “morrer bem” com aceitagdo da morte. Nao
se trata somente da aceita¢do do enfermo, mas
da prescri¢ao de aceita¢ao, para todos atores so-
ciais envolvidos no atendimento.

Josefina Magno foi a principal responsavel
pela difusao da filosofia hospice nos Estados
Unidos e nas Filipinas*. Destaca-se a relevincia e
centralidade do referencial religioso na trajetéria
das trés musas dos Cuidados Paliativos. Saun-
ders e Magno foram militantes catdlicas, que
consideravam a morte como uma passagem para
outra vida ou instancia. Kiibler-Ross foi criada
no protestantismo e, a partir de seu trabalho com
enfermos terminais, se interessou pela comuni-
cagdo com espiritos, quando passou a divulgar a
crenga na vida apds a morte.

Os conceitos dos Cuidados Paliativos — a
“qualidade de vida”, resultado do controle sobre
as intercorréncias; a produc¢do de uma “boa mor-
te”, aceita socialmente, com controle dos sinto-
mas; e a participacdo do doente no processo de
tomada de decisdes — sdao discutidos por pesqui-
sadores das ciéncias sociais*”*. Se a medicina ndo
pode controlar a morte, que a0 menos adminis-
tre as circunstancias do morrer e a cena final. Um
debate se apresenta na literatura sobre o tema: a
crescente normatizagao e medicalizacdo do “bem
morrer”. Nesse sentido, a causa da “boa morte”
cria e afirma determinada concepgao de pessoa,
caracterizada por valores preeminentes na socie-
dade ocidental.

Trajet6ria para uma “boa morte”

Segundo o idedrio paliativista, para alcangar
uma “boa morte” o doente deve atingir a fase de
aceita¢do. Para terminar “bem” a vida é preciso
resolver questdes em aberto, “aproveitando a
oportunidade de aprimoramento de si” ou de
“aperfeicoamento pessoal”. O enfermo deve to-
mar decisoes referentes as circunstancias associ-
adas ao seu falecimento, como o destino de seu
corpo e os rituais.

Segundo o contexto, o idedrio pode contar
com énfase diferenciada sobre certos aspectos.
Na Franga, pais com expressiva penetra¢ao de
saberes psicanaliticos, as equipes paliativas in-
centivam o doente a efetuar um relato autobio-
gréfico. A busca de produgio de sentidos para o
adoecimento, e a resolu¢do de questdes afetivas e
emocionais consistem em metas relevantes para
0 “morrer bem” neste pais’.

Nos Estados Unidos, equipes de hospices con-
tam com o modelo das cinco frases, cuja expres-
sdo possibilitaria a produgdo de uma “boa con-
clusdo da vida”: “obrigado, eu te amo, perdoe-
me, eu te perdoo e adeus”?. Neste pais, predo-
minantemente individualista, a ideia da manu-
ten¢ao da identidade pessoal é crucial, inclusive
ao se tratar da recusa de medicamentos para con-
trole da dor, pela alteragao do campo de consci-
éncia. Nestes casos®, o foco incide sobre a produ-
¢ao de uma morte “ao préprio jeito”, o que signi-
fica uma énfase na singularidade. Tanto a “boa
morte”, com controle da dor, quanto o “morrer
ao proprio jeito” sdo associados a “morte com
dignidade”.

No Brasil, a concepgdo de “resgate” das pen-
déncias — legais, financeiras, sociais, afetivas,
emocionais, relacionais e espirituais — é central.
Equipes paliativistas buscam auxiliar a resolu-



¢do de conflitos, para que este possa “morrer em
paz’”, com a “consciéncia tranquila”®. Encontros e
rituais sao organizados, como noivados, casa-
mentos e/ou batismos em hospitais, parentes vi-
ajam para receber perddo ou para perdoar ofen-
sas antigas, documentos sdo assinados, entre
outras medidas, avaliadas como indispensaveis
para uma “boa conclusao” da vida.

Segundo o idedrio paliativista, o local de pre-
feréncia para a ocorréncia da “boa morte” é a
residéncia do enfermo. Em seus tltimos momen-
tos, ele deve estar cercado por familiares e ami-
gos, em ambiente acolhedor. Na prética, no Bra-
sil, verifica-se que a concretizacao deste ideal é
complexa e depende das condi¢des materiais e
emocionais da familia, do desejo do paciente e de
seus familiares de que o falecimento ocorra em
casa, entre outras possibilidades. Nosso pais con-
ta com diferencas regionais, no acesso e disponi-
bilidade de assisténcia paliativa domiciliar®. Con-
forme estudo sobre “qualidade de morte” desen-
volvido em quarenta paises e publicado em The
Economist®, o Brasil estd situado na trigésima
oitava posi¢do, pelo restrito conhecimento dos
profissionais, sobre os Cuidados Paliativos, bem
como pelas dificuldades de acesso a medicamen-
tos para controle dos sintomas.

O modelo de assisténcia paliativa surgiu em
oposic¢do ao crescente poder do médico. Contu-
do, o projeto de humaniza¢do do morrer depen-
de de uma rede ampliada de profissionais. A equi-
pe paliativista é central para a produgdo de uma
cena tranquila, pacifica e visivel em torno da
morte. Tal constru¢ao consiste em indicativo da
aceitagdo do término da vida, sobretudo do pré-
prio paciente.

A pessoa para a qual o idedrio prescreve uma
trajetoria para a “boa morte” deve ser autdnoma
e valorizar o livre arbitrio. Ainda segundo o mo-
delo paliativista, ela deve deixar uma “marca sin-
gular” para seu circulo social. Trata-se de uma
pessoa que ja se formou, construiu sua identida-
de e personalidade. Diante desse panorama, in-
dagamos: o que ocorre quando uma crianga re-
cebe o diagndstico de “fora de possibilidades te-
rapéuticas de cura”? Como os Cuidados Paliati-
vos se posicionam? Quais as suas propostas? Pas-
samos a apresentar a pesquisa desenvolvida' com
o intuito de responder a algumas destas questdes.

Morte e infancia
Em compara¢do com os tempos atuais, a

morte de criancas em séculos passados ndo con-
sistia no evento passivel de causar a comogao

que se verifica agora. Partimos aqui do pressu-
posto de que a periodizagdo da vida implica em
um investimento simbélico especifico, no qual se
apresentam um processo bioldgico, cultural, his-
térico e social®®. Aries” demonstra que a crianga,
como categoria, nao existia na Idade Média. Des-
de este periodo, o historiador analisou o proces-
so de sua constituicdo que, a partir do século
XVIIL resultou em um alargamento da distancia
que separava adultos e criangas.

Por muito tempo a morte de criangas foi um
fendmeno cotidiano, ndo constituindo um pro-
blema social. Gradualmente a crianca passou a
ser tratada como um ser com caracteristicas es-
pecificas. Como categoria de idade, a infancia se
estabelece na cultura ocidental moderna como
relevante elemento para a reprodu¢do da vida
social, caracterizada por uma fase de dependén-
cia, dirigida a formagao de um adulto auténo-
mo, dotado de maturidade psicoldgica, direitos
e deveres de cidadania®.

No final do século XIX, com a delimita¢do e a
conceituagdo dessa etapa da vida, desponta uma
especialidade dirigida a saide na infancia. A pedi-
atria nasce como um modo de intervengao clini-
ca, organizado sob a forma de prética de consul-
ta®. Os primeiros pediatras produzem um co-
nhecimento especifico sobre a enfermidade que
acomete a crianga, baseado em suas peculiarida-
des, na doenga e na resposta ao tratamento. A
partir da percep¢do dos pediatras da diferenga
entre as clinicas de partos e das enfermidades na
infancia, a sadde da crianga foi dissociada da sau-
de materna. Este entendimento foi crucial ao nas-
cimento da pediatria®®. No processo de legitima-
¢do social da especialidade, a elei¢ao de uma faixa
etdria foi central, refor¢ando as peculiaridades de
cada idade da vida. A pediatria passa a reclamar
para si a autoridade do saber sobre os problemas
de satide/doenca e desenvolvimento da crianca.

No Ocidente, o século XX assiste ao crescente
controle das taxas de mortalidade neonatal e in-
fantil, gracas a politicas publicas voltadas para
essa faixa etdria. Em 1948 se dd a consagragdo
dos direitos humanos de modo universal, quan-
do a satide do homem é considerada como direi-
to fundamental. A Declaragdao dos Direitos da
Crianga ¢ proclamada em 1959 sob a mesma
perspectiva legal, garantindo o direito de assis-
téncia a satde, com provisio de amor'. Nesse
horizonte destaca-se a formulagdo de trés docu-
mentos: a Convengdo dos Direitos da Crianga,
em 1989; e, no Brasil, o Estatuto da Crianga e do
Adolescente, em 1990; e o Conselho Nacional dos
Direitos da Crianga e do Adolescente, em 1995.
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A promulgacao destas legislacdes implicou no
reconhecimento da satide como direito da crian-
¢a, além da importancia de conhecimento do di-
agnostico, prognostico e opgdes terapéuticas. A
crianga passa a ser considerada, pelos médicos,
como sujeito que deve participar do processo de
comunicagdo acerca de sua vida, doenga e inter-
vengdes. Um valor é central: um ambiente famili-
ar capaz de propiciar atenc¢do, cuidado e amor a
crianga enferma.

No século XX, a crianga se torna um ser valo-
rizado, merecedor da atengao de vdrias categori-
as profissionais, para cuidar de sua saude e de-
senvolvimento — corporal, emocional, cognitivo
e social. Assim, especialistas como pediatras,
odontopediatras, fisioterapeutas, psic6logos, fo-
noaudidlogos, pedagogos, professores de edu-
cagdo fisica, entre outros, trabalham e investem
sobre a/na crianca. Trata-se de acompanhar, cui-
dar, controlar e evitar alteragdes na trajetéria do
desenvolvimento infantil, para a juventude e a
idade adulta. A meta é produzir um jovem que se
torne um adulto saudével, com capacidade de
autonomia, para assumir sua condicao de cida-
dania. A crianga é considerada como um vir-a-
ser, capacitada a concretizar realiza¢des no futu-
ro, seu valor reside na esperanca de sua plenitu-
de, em outro tempo.

Cuidados paliativos em pediatria

No inicio do século XXI desponta um brago
dos Cuidados Paliativos, dirigido a assisténcia
da crianga diagnosticada como “fora de possibi-
lidades terapéuticas de cura”: os Cuidados Palia-
tivos em Pediatria. Nos Estados Unidos, a especi-
alidade surge a partir do reconhecimento da im-
portancia de uma atencao diferenciada para adul-
tos e criangas, no adoecimento e no processo do
morrer. Em 1978 é criado o primeiro hospice des-
tinado ao publico infanto-juvenil neste pais'®.

Os Cuidados Paliativos pediatricos postulam
uma assisténcia a “totalidade bio-psico-social-
espiritual” do enfermo e de seus familiares, a se-
melhanga dos Cuidados Paliativos para adultos.
A familia também é objeto de cuidados da equipe
de satde, e ndo somente a crianga enferma®. O
idedrio paliativista em pediatria formula um
modelo de profissional habilitado a prestar este
atendimento. Além disso, também hd um mode-
lo para a trajetdria da crianca — e de seus pais e
familiares — na dltima etapa de vida, na direcdo
da “boa morte”

O final de vida de uma crianga acometida por
doenca degenerativa que avanca inexoravelmen-

te para a morte representa um drama social, uma
vez que este ser em desenvolvimento é muito va-
lorizado e, talvez, sacralizado na sociedade oci-
dental contemporanea. A situagdo provoca dese-
quilibrio na estrutura e rotina da familia. Para
lidar com as tensdes que emergem no acompa-
nhamento da crianga “fora de possibilidades te-
rapéuticas de cura’, os paliativistas formulam
modelos de postura profissional e de equipe in-
terdisciplinar, caracterizados pela “tolerincia e
aceitagdo da crise”".

As intervencdes, centradas no cuidado inte-
gral, incluem aten¢ao ao desenvolvimento fisico
e psiquico da crianga, as suas demandas sociais e
espirituais; a imprevisibilidade de suas respostas
fisicas e emocionais diante das terapéuticas, so-
bretudo no que concerne ao processo do morrer
e a0 momento do 6bito. Em sua abordagem
holistica do cuidado, a equipe enfrenta incerte-
zas, quando é necessdria uma revisao dos objeti-
vos da assisténcia. Um olhar clinico’ é construi-
do coletivamente, pela associacao de saberes e
com os conhecimentos dos pais sobre sua crian-
¢a. O idedrio paliativista pedidtrico postula a in-
clusdo da familia, no planejamento dos cuida-
dos, para o compartilhamento da responsabili-
dade pela “boa morte” da crianga. A responsabi-
lizagao conjunta enfatiza o relacionamento entre
equipe e familia, estabelecendo uma “comunica-
¢do colaborativa™.

A andlise documental do modelo dos Cuida-
dos Paliativos pedidtricos indicou que os profis-
sionais atribuem significado terapéutico ao proé-
prio ego, o que justifica o “autocuidado™’ a ser
efetuado. O paliativista pedidtrico deve trabalhar
de modo “relacional, humanizado e afetivo”, com
consciéncia de seus pensamentos e sentimentos,
com autocuidado e autocontrole emocional. As-
sim, o profissional é capaz de expressar uma re-
acao “apropriada” na interagdo com pacientes e
familiares, para alcangar consenso nas decisdes
de final de vida®.

No modelo paliativista pedidtrico, a perso-
nalidade do profissional também é um instru-
mento. Ele deve trabalhar seu ego no cuidado de
si, para encontrar sua autenticidade’. O idedrio
prescreve um continuo aprendizado do profis-
sional, para uma comunica¢do aberta com a crian-
¢a/familiares, para uma tomada de decisdao com-
partilhada por todos. Tal posicionamento
inclui a possibilidade de participagdo da crianga,
a partir das informagdes transmitidas pela equi-
pe. Trata-se também de propiciar um relaciona-
mento denominado como “companheirismo”,
com intenso envolvimento'®.



Para os paliativistas, o conceito de menor
maduro é central, para sua participagdo nas es-
colhas®**. Para Jones et al.>?, os pais sdo os subs-
titutos da crianga na tomada de decisdo, “porque
os pacientes pediatricos sdo legalmente incapa-
zes de decidir o tratamento, a ndo ser que a cri-
anga seja emancipada ou seja um menor madu-
ro”. O menor maduro é a crianga que alcancou
certo nivel de maturidade. Alves vincula esta ca-
tegoria ao adolescente, cuja “autonomia de von-
tade vem tomando folego, no que se refere ao
consentimento, privacidade e confidencialidade
das informagdes, em seu tratamento™.

Para os paliativistas, a autonomia contém duas
categorias: maturidade e capacidade cognitiva,
vinculadas as ideias de competéncia e discerni-
mento. A “Proposta de declaragdo dos direitos
das criangas com enfermidade terminal”** postu-
la que é direito da crianga ter sua opinido respei-
tada. Hatano et al.*> afirmam que o conceito ético
em Cuidados Paliativos pedidtricos convida o
paciente a participar das decisdes sobre diagnos-
tico e progndstico, segundo sua capacidade cog-
nitiva e maturidade emocional. No caso de inca-
pacidade ou falta de vontade da crian¢a em deci-
dir sobre seu ultimo periodo de vida, para Mc-
connell et al.*®, os “membros da familia devem
agir em favor dos interesses da crianca, segundo
seus valores, na medida em que isso for aplicdvel
e sensato”. Para Rushton®, os paliativistas pedia-
tricos devem reconhecer o papel dos pais na vida
da crianga e, a0 mesmo tempo, suas decisdes de-
vem seguir diretrizes éticas, que orientem o julga-
mento dos paliativistas sobre sua sensatez.

A comunicagao e a participag¢do da crianga no
processo decisério podem variar segundo o con-
texto. No Japdo, pais e pediatras avaliam que a
crianga deve ser protegida das mds noticias™, en-
quanto nos Estados Unidos o conhecimento é cen-
tral para a construcdo da “boa morte”. A “Propos-
ta de declaragdo dos direitos das criancas com en-
fermidade terminal” considera que o paciente tem
o direito de “recusar a continuar recebendo trata-
mento, quando ndo hd cura para a doenga™.

As decisoes no ultimo periodo de vida po-
dem variar, mas o discurso paliativista pedidtri-
co enfatiza a interagdo entre familiares e crianca
moribunda. Para uma “boa morte”, os atores
sociais envolvidos devem estar em um ambiente
privado, silencioso, com “boa ventilagdo e ilumi-
nagdo natural, preenchido por objetos valoriza-
dos pela crianca, aberto a visitas por ela deseja-
das”®. O drama representado pelo final da vida
de uma crianga é ressignificado e redefinido pe-
los Cuidados Paliativos pedidtricos. A cena da

morte é construida para se tornar uma “lem-
branga” para os que permanecem vivos. Na pro-
dugdo do “morrer bem”, a assisténcia paliativa
pedidtrica — com sua equipe interdisciplinar e seu
profissional afetivo e relacional — pode ser con-
cebida como um dispositivo tecnoldgico, especi-
alizado na “humaniza¢do da morte”".

Morte na idade adulta e na infancia:
consideracdes finais

“O que é importante na vida ndo é saber
como aprecid-la

O que realmente conta é saber como aceitar
o momento no qual ela termina

... e quem melhor que os cuidadores podem
ajudar as pessoas doentes a ‘aceitar’

este momento?”

(Veronica, 13 anos)*

A proposta dos Cuidados Paliativos eviden-
cia uma nova inscri¢ao social da morte, na segun-
da metade do século XX. O conceito de “boa mor-
te” é criado em conexdo com a categoria “dignida-
de”, impregnada das ideias de singularidade, au-
tonomia, produtividade, vinculadas a imagem de
controle civilizatério. Inicialmente a assisténcia
paliativa ¢é dirigida a adultos. Com a difusdo des-
ta forma de atendimento ao processo do morrer,
surgem os Cuidados Paliativos em Pediatria.

A consolidagdo do campo multiprofissional
se deve a preocupacio com as diferengas entre a
clinica paliativa de adultos e a dedicada a casos
na infancia. O idedrio dos Cuidados Paliativos
pedidtricos deve lidar com o paradoxo represen-
tado pela morte de uma crianca: em face do valor
atribuido socialmente a esta faixa etdria na socie-
dade ocidental contemporanea, os especialistas
buscam construir uma “boa morte”, passivel de
ser aceita socialmente.

Os Cuidados Paliativos estruturam uma nova
forma de gestdao da morte, dependente de uma
expertise técnica. A especialidade propoe uma
mudanga na relagdo de poder entre os envolvi-
dos no atendimento. Contudo, a prépria tecno-
logia que engendra as condi¢des de desenvolvi-
mento de uma assisténcia desumana propicia
uma humanizagdao do morrer. Os paliativistas
dependem de recursos farmacoldgicos para con-
trole dos sintomas dos pacientes.

A “boa morte” é um modelo oferecido para
doentes e seus familiares, com conhecimento so-
bre o diagndstico e o progndstico, para que par-
ticipem da tomada de decisdes, com a equipe. Desde
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a comunica¢do sobre o quadro, alternativas tera-
péuticas, avango da enfermidade e gestao do ulti-
mo periodo de vida, o adulto é considerado pela
equipe como capaz de um exercicio autbnomo. Ja
para os paliativistas pedidtricos, hd uma diferen-
¢a na inclusdo do paciente na tomada de decisao,
por se tratar de uma crianga, um ser em forma-
¢30. De modo geral, a expressao e o desejo da
crianca sdo levados em conta no didlogo. Contu-
do, somente as tidas pela equipe paliativista como
auténomas podem ser incluidas na tomada de
decisao compartilhada. Neste caso, trata-se de
criangas que alcangaram certo desenvolvimento
cognitivo e emocional. Indo além, cabe indagar:
como a crianga pode opinar acerca de questdes
tdo complexas, como remover ou nao o ventila-
dor mecanico, ser ou nao reanimada?

Além do aspecto da participa¢do do enfermo
adulto ou da crianga no processo de tomada de
decisoes ao final da vida, as pesquisas empreendi-
das pelas autoras evidenciaram outra importante
diferenca, entre a assisténcia paliativa dirigida a
adultos e para criancas. Nos Cuidados Paliativos
para adultos, a ideia do “resgate das pendéncias”
é condicdo de extrema relevancia para a produ-
¢do de uma “boa morte”, aceita por todos os en-
volvidos nos cuidados. A equipe deve auxiliar na
resolugao de conflitos e na de problemas.

Ja na assisténcia pedidtrica, esta concep¢ao
nao integra o idedrio paliativista, uma vez que a
crian¢a ainda nao viveu por um montante de tem-
po capaz de produzir “pendéncias”. No caso de
um ser em formagao, a énfase recai sobre a ex-
pressdo de seus desejos. Cabe a equipe e aos pais
receber as aspiragdes da crianca e, se possivel,
possibilitar sua concretizacao.

O modelo do “morrer bem” busca ampla acei-
tagdo social da morte e, sobretudo, que esta seja
bela e pacifica. No entanto, hd diferencas entre a
produgdo desta “boa morte” para adultos e cri-
angas. A preparacdo da cena dos dltimos mo-
mentos de vida constitui responsabilidade da
equipe paliativista, em conjunto com os familia-
res e com o proprio enfermo, no caso de se tratar
de paciente adulto. Assim, é possivel a producado
de uma morte tranquila e bela.

Contudo, o mesmo ndo é possivel, ao se tra-
tar do caso de uma crianga, pois ela nao é consi-
derada como em condi¢des de participar da ela-
boragdao do cendrio da morte, por questdes de
desenvolvimento emocional. Acrescente-se que,
para os pediatras, a morte de uma crianga pode
ser vista como pacifica, mas jamais pode ser bela.

Nio hé duvidas sobre a importancia e o al-
cance da proposta paliativista, no que concerne
aos cuidados do ultimo periodo da vida. Estudos
das ciéncias sociais consideram que esta assistén-
cia configura uma medicina de solidariedade e/ou
compaixdo®. O ideal da aceitagdo resume a inten-
¢do de controlar o final da vida. Estudos®® apon-
tam criticas aos excessos de burocratiza¢do e nor-
matiza¢do, no que tange a expressao dos senti-
mentos. As emogoes e sua expressao ocupam lu-
gar central no idedrio paliativista, mas nem todas
sdo aceitas pelos profissionais. Em certos contex-
tos, a raiva, a indignag@o, o choro mais intenso,
os gritos, os gemidos podem ser objeto da inter-
vengdo de profissionais, para contencao®®’.

Cabe aqui mencionar a tendéncia, em distin-
tos contextos, a reagdes emocionais mais mar-
cantes, em face do falecimento de uma crianga, em
contraste com o Obito de um adulto. Via de regra,
tal diferenca é justificada pelo fato de que o adulto
— sobretudo se for idoso — ja teve a oportunidade
de usufruir da vida e de se realizar, enquanto a
mesma condi¢do nao foi possivel para a crianga.
No Brasil, esta situagdo acarreta grande mobiliza-
¢do emocional.

Em todos os tempos e contextos, 0 homem
construiu — e segue construindo — rituais e repre-
sentagdes para vida e morte. Os militantes da “boa
morte” explicitam as preocupagdes contempora-
neas com o prolongamento da vida a custa de
sofrimento. Os dilemas de uma sociedade regida
pela ideologia da satide e da perfei¢ao corporal,
que deposita suas esperancas em saberes biomé-
dicos, se refletem na instancia médica. Ao profis-
sional de satde sdo atribuidos os encargos de con-
trolar a doenga e, se possivel, a morte. Tal 6nus
acarreta diversas consequéncias, dentre as quais
algumas foram aqui abordadas. Esperamos que
futuras investigacdes e publicagdes aprofundem
as questdes que cercam o término da vida.
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