]
_ n e O p I a S I a Siqueira, H.B.0.M.; Gomez, R.R.F; Saltareli, S, Silva, C.L.; Santos, M.A.; Sousa, FA.E.F; Dominios ético e espiritual da Dor do existir no contexto familiar de criancas com cancer: uma reviso integrativa

Dominios ético e espiritual da Dor do existir no
contexto familiar de criancas com cancer: uma
revisao integrativa

RESUMO | Objetivou-se investigar as dimensdes da dor da morte em familias de criancas com cancer. Utilizou-se o método da revisao
integrativa a partir da consulta, limitada ao periodo de 2005 a 2019, nas bases de dados LILACS, MEDLINE, PSYCINFO, SocINDEX,
Academic Search Premier e CINAHL com os DeCS ou MeSH: “morte”/"atitude frente a morte”, “neoplasia”/“cancer, “crianca” e
“familia”. Foram selecionados 06 artigos na integra nao replicados, os quais correspondiam a questao pesquisada. De acordo com
leitura e andlise dos artigos foram encontradas as seguintes dimensdes associadas a dor frente a morte/luto por cancer infantil: éticas e
espirituais. Os estudos revisados evidenciaram gue, a dor \da morte pode levar a refletirmos sobre a qualidade do adoecer e morrer com
cancer na familia, bem como, ensinar-nos caminhos metafisicos como recursos para suportarmos a dor da perda e seguirmos em frente.
Portanto, esta revisao abre espaco para as necessidades destas dimensdes serem mais exploradas, principalmente em comunicacdo
do diagndstico terminal; o espaco de espiritualidade nos locais de saude e qualificacéo do manejo da dor de morte no luto, pois, tais
conhecimentos poderiam ser ferramenta para facilitar o manejo da dor frente a perda de um ente querido pelo cancer infantil.
Palavras-chaves: Dor da Morte; Neoplasia; Crianga; Familia.

ABSTRACT | This study aimed to investigate the dimensions of pain of death in families of children with cancer. The integrative review
method from the consultation, limited to the period from 2005 to 2019, was used in the LILACS, MEDLINE, PSYCINFO, SocINDEX,
Academic Search Premier and CINAHL databases with DeCS or MeSH: “death” / “attitude death ”,” neoplasia”/" cancer, "child” and
“family”. We selected 06 unreplicated full articles, which corresponded to the researched question. According to reading and analysis
of the articles, the following dimensions associated with pain in the face of death / grief for childhood cancer were found ethical and
spiritual. The reviewed studies have shown that the pain of death can lead us to reflect on the quality of falling ill and dying with cancer
in the family, as well as to teach us metaphysical ways as resources to support the pain of loss and move on. Therefore, this review
makes room for the needs of these dimensions to be further explored, especially in terminal diagnosis communication; the space of
spirituality in health care and the qualification of the management of pain of death in mourning, as such knowledge could be a tool
to facilitate the management of pain in the face of the loss of a loved one by childhood cancer.

Keywords: Pain of Death; Neoplasia; Child; Family.

RESUMEN | Este estudio tuvo como objetivo investigar las dimensiones del dolor de la muerte en familias de nifios con cancer. El
método de revision integral de la consulta, limitado al periodo de 2005 a 2019, se utilizé en las bases de datos LILACS, MEDLINE,
PSYCINFO, SocINDEX, Academic Search Premier y CINAHL con DeCS o MeSH: actitud de "muerte"/ " muerte "," neoplasia"/"
cancer "," nino "y" familia ". Seleccionamos 06 articulos completos no replicados, que correspondian a la pregunta investigada.
De acuerdo con la lectura y el anélisis de los articulos, se encontraron las siguientes dimensiones asociadas con el dolor frente a
la muerte/ dolor por cancer infantil: ético y espiritual. Los estudios revisados han demostrado que el dolor de la muerte puede
llevarnos a reflexionar sobre la calidad de enfermar y morir de cancer en la familia, asi como a ensefiarnos formas metafisicas
como recursos para soportar el dolor de la pérdida y seguir adelante. Por lo tanto, esta revisién deja espacio para explorar mas
a fondo las necesidades de estas dimensiones, especialmente en la comunicacién de diagnéstico terminal; El espacio de la
espiritualidad en el cuidado de la salud y la calificacién del manejo del dolor de la muerte en el duelo, como tal conocimiento
podria ser una herramienta para facilitar el manejo del dolor frente a la pérdida de un ser querido por cancer infantil.

Descriptores: Dolor de Muerte; Neoplasia; Nifio; Familia.
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INTRODUCAO

cancer é uma doenga que
pode ser
mundo inteiro, sua caracte-

observada no

ristica silenciosa é capaz de desencadear
surpresas inesperadas seja pelo potencial
de recuperagao, seja pela possivel imi-
néncia de morte. Tanto no Brasil quanto
em paises em desenvolvimento, a doenga
neopldsica pode atingir criangas e ado-
lescentes de um a 19 anos de idade, e ja
possui uma representacdo de doenca que
mais mata nesta faixa etaria, sendo con-
siderada a segunda causa de morte, atras
apenas das mortes por acidente™.

O Instituto Nacional do Cancer
-INCA™ define que, a denominagio can-
cer infanto-juvenil refere-se a um grupo
de doencas cronicas e ndo contagiosas
que, apresentam produgdo rapida e de-
sordenadamente de células anormais em
algum 6rgao do corpo, prejudicando o
funcionamento e impactando criangas e
adolescentes.

Segundo estimativas dos Registros de
Cancer de Base Populacional (RCBP), a
incidéncia de cancer infanto-juvenil é
de 420.000 casos novos de cancer para
o biénio 2018-2019, com excecdo dos
tumores de pele ndo melanoma. Os ti-
pos mais frequentes na infancia sdo as
denominacgdes: leucemias, tumores ce-
rebrais, linfomas, tumores dos rins, sar-
comas, entre outros®?.

Mesmo que seja considerado raro,
a cancer infanto-juvenil apresenta qua-
lidade de maior agressividade quando
comparado em adultos, caracteristicas
histopatolégicas proprias, curtos peri-
odos de laténcia, evolugdo acelerada,
embora tenha melhor resposta ao trata-
mento e bom prognéstico®.

O cancer infanto-juvenil nao pode
ser considerado como uma doenga sim-
ples, pois gera necessidades especificas
e complexas devido as suas caracteris-
ticas peculiares que variam devido a
localizagao, origem histolégica, sexo,
idade e extensao do tumor (nos casos de
cancer solido), podendo levar a morte®.
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Essa complexidade apresentada se
intensifica quando se considera o mane-
jo do cancer em si e o contexto social
da doenga, uma vez que esta inserida no
contexto da familia®.

A partir da ciéncia do diagnéstico de
um cancer, hd um desfecho de desafios
que deflagra uma série de fraturas do co-
tidiano da dindmica familiar, de enfren-
tamentos em torno do cendrio hospitalar
ou de outras alteragdes de sofrimentos e
perdas®.

Sabe-se que o impacto na dindmica
familiar pela doenca instaura outro tipo
de vivéncia diferente da rotina anterior
ao diagnéstico, trazendo ameagas psi-
colégicas a vida da crianga e da fami-
lia e desencadeamentos de ansiedades,
temores, sentimentos de impoténcia e
angustias associados a morte®.

Um dos aspectos mais dolorosos re-
fere-se as intercorréncias médicas com
o agravamento do quadro de sadde e
posterior constatacdo da morte de uma
crianga por cancer. A possibilidade de
morte do filho ou ente querido, princi-
palmente em decorréncia da sua idade
precoce, nem sempre é encarada, pen-
sada ou comentada”.

Nessa perspectiva referente a ideia de
uma vida que nao teria sido cumprida, a
morte da crianga é apresentada cheia de
repercussdes e contetidos sociais como
algo inconcebivel e frustrante®.

Diante dessas circunstancias, o re-
curso da fé e da religiosidade sao apre-
sentados como possibilidades para lidar
com essas experiéncias dolorosas®.

Espiritualidade e religido sao recur-
sos relacionados as crengas pessoais
e aos valores culturais, que podem ser
utilizados no enfrentamento de experi-
éncias algicas. Podem ser fontes recon-
fortantes e auxiliarem no caminhar de
individuos e familiares conviventes com
o cancer em momentos de aflicao e dor.
Diante da ideia de morte e morrer des-
sa populacdo e a esperanga de cura da
doenga em questdo, tais recursos podem
levar familiares a reencontrar um sentido
para a vida“®'.
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A complexidade da morte confere
ainda o status de fendmeno repleto de
dilemas éticos e profissionais, reque-
rendo ser mediados por principios que
envolvam bem-estar e dignidade do pa-
ciente. A despeito das questdes éticas,
considerar a dignidade humana e apoio
da familia frente a morte é fundamental,
pois traz o desafio de pensar ndo apenas
na dimensao fisico-biolégica e da pers-
pectiva médico-hospitalar, mas também
na realidade social, na singularidade
humana, na valorizacao de sua parti-
cipagao/autonomia diante da dor e do
sofrimento no tempo restante de vida“®.

A ética caracteriza-se como prati-
ca da dignidade que transversaliza o
cuidar, ocupando um valor central na
relagdo com familiares e a crianga em
tratamento. Com propésito de qualificar
o estado terminal do paciente, o com-
promisso com a préatica da dignidade
ultrapassa as ofertas significativas mate-
riais de hotelaria hospitalar e, num esfor-
¢o de acolhimento, retine o respeito, o
reconhecimento e a necessidade de uma
abordagem multidimensional da dor dos
envolvidos®.

Comunicagdo e morte dignas sdo os
eixos que expressam essa pratica ética,
nestes eixos estdo a preocupagao da dig-
nidade na assertividade necessaria a ges-
tdo da informagao que conduz os pro-
cessos, meios significativos nos espagos
dos vividos em tratamento. E, também,
encontra-se a sensibilidade de conduzir
os momentos finais dos envolvidos, pro-
duzindo a dignidade da “boa morte”"7.

Considerando os desafios relativos
ao fim da vida em criangas com cancer,
expde-se a necessidade de aprofundar
os debates presentes da literatura cien-
tifica que remetam a questdes da dor da
morte de crianga com cancer de modo a
identificar sobre as dimensdes que sur-
gem no universo doloroso dos principais
sujeitos atingidos e os desdobramentos
nas familias, para assim, dar maior visi-
bilidade ao tema e construgdo de argu-
mentos que condigam com esse proces-
so de morte e morrer.
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Nesta investigacao,

identificar as dimensbes associadas ao

objetivou-se

universo da dor da morte nas familias
de criangas com cancer. A questdo nor-
teadora desta pesquisa foi: Quais sdo as
dimensoes da dor relacionadas ao cena-
rio de familias frente a morte de criancas
com cancer?

METODOLOGIA

A presente investigacdo consiste em
uma revisao integrativa da literatura, mé-
todo que sintetiza a produgao cientifica
sem alterar os padroes de clareza, rigor

e replicagdo de estudos primdrios cujo
objetivo foi identificar as dimensdes as-
sociadas ao universo de experiéncias da
dor da morte em familias de criangas
com cancer.

Este
metodolégico que envolve: questdes

recurso segue um roteiro
norteadoras temdticas e sua hipote-
se; estabelecimento de critérios de
inclusdo e exclusdao da amostra; de-
finicdo das caracteristicas de estudos
preliminares; andlise de dados; inter-
pretacao dos resultados e apresenta-
¢cdo da avaliagdao®.

Para a constru¢do do protocolo de
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pesquisa (Quadro 1), foram seguidos
os passos recomendados para estudos
desta natureza pelo Instituto Joanna Bri-
ggs(19), quais sejam: ndmero de revi-
sores, titulo do protocolo, objetivos da
revisdo, questdes da revisdo, suporte da
literatura, critérios de inclusdo (estraté-
gia PICo), estratégias de busca, extragao
dos dados e sintese dos dados.

O processo de busca foi realizado,
individualmente, por dois pesquisado-
res, sendo aplicadas diferentes estraté-
gias devido as especificagdes de cada
base de dados, conforme descrito no
Quadro 1.

Quadro 1. Protocolo para realizacdo de pesquisa de revisdo integrativa da literatura: dimensées associadas ao universo da dor da

morte nas familias de criancas com cancer. Ribeirao Preto, SP, Brasil, 2019.

Dimensdes associadas ao universo da dor da morte nas familias de criancas com cancer: protocolo de revisao integrativa

Objetivos

Identificar as dimensdes associadas ao universo da dor da morte nas familias de criangas com cancer e os sujeitos
atingidos nesse cenario de dor.

Questdo da pesquisa

Quais sao as dimensdes da dor relacionadas ao cenario de familias frente a morte de criancas com cancer?

Suporte da literatura
dor nos enlutados.

Apesar da existéncia de estudos tratando da dor da morte nas familias de criancas com cancer e os impactos em
seus familiares proximos, nao foram encontrados estudos tratando ou abordando os aspectos multidimensionais da

Artigo completo; disponivel nas linguas inglés, espanhol e portugués, editado em periddico cientifico

Cenarios: dor da morte de crianca com cancer na familia; dor do diagnéstico de crianga com cancer na familia; da dor
de luto dos familiares da crianca com cancer na familia.

Comparagdo: ambivaléncia da dor da morte com o pessimismo do filésofo Arthur Schopenhauer;, com o bloqueio do desejo de viver.

Critérios de inclusao

Resultados: Considera a dor da morte da crianga com cancer na familia, uma vez que afeta positiva ou negativa-
mente pais, avds e/ou irmaos enlutados, de modo multidimensional.

Estudos: artigos originais que traziam temas relacionados a morte de criancas, por luto de familiares, impactos
quando do diagnéstico e enfrentamento do cancer/doenca.

Recorte temporal: periddicos publicados entre os anos 2005 e 2014.

Critérios de exclusao

Artigo cientifico replicado entre as bases de dados, ter formato livro, capitulo de livro, tese, dissertacdo, monografia,
editorial, comentario, reflexdo critica, e/ou resumo.

Bases de dados:

- LILACS: "death OR attitude to death AND neoplasm AND child AND family”

Estratégias de busca

- Medline: "death attitudes AND cancer AND child AND family"

- Psycinfo: "death to attitude AND neoplasm AND child AND family"

Critica das ideias. Foi feita a leitura integral do texto selecionado por duas pesquisadoras que, fizeram a identifica-
¢ao das ideias-chaves e a hierarquizacao das correspondentes as dimensdes associadas ao universo da dor da morte
nas familias de criangas com cancer e os sujeitos atingidos nesse cenario de dor. Outros trés pesquisadores fizeram
a leitura seletiva, que é de natureza critica, de forma a apontar o atributo qualificador de cada ideia identificada. A
tomada de apontamentos foi registrada em um banco de dados que seguiu para a sintese.

Extracdo dos dados

Descritiva. Cada artigo encontrado foi analisado com a sintetizacdo das ideias selecionadas e interpretacdo por
dois pares de pesquisadores que encerraram o processo de andlise, agrupando-os tematicamente e comparando os
temas para criacdo das categorias para a discussao.

Sintese dos dados
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Para a selecio dos estudos foram
adotadas as recomendacdes do Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analyses (PRISMA), conforme
apresentado na Figura 1.
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cional em Ciéncias Humanas da Ame-
rican Psychological Association (APA
PSYCINFO), SocINDEX, Academic
Search Premier (ASP) e The Cumulati-
ve Index to Nursing and Allied Health

Figura 1 — Fluxograma da busca dos artigos nas bases de dados, Piracicaba, 2019.

Bases de dados:
LILACS, MEDLINE,
PSYCINFO, ASP, CINAHL
e SocINDEX

(n=118)

Registros duplicados
(n=12)

Registros selecionados

Registros excluidos apds a leitura do titulo e
resumo, por nao responderem a questao
norteadora ou por ndo contemplarem os
critérios de elegibilidade definidos (n=100)

= | paraa leitura do titulo | =
e resumo (n=106)
Registros selecionados

—>» | para a leitura na integra | —»

(n=06)

Registros excluidos apds a leitura na integra,
por ndo responderem a questdo norteadora
(n=0)

\d

Registros incluidos na
revisdo integrativa

da literatura

(n=06)

[ INCLUIDOS ][ ELEGIBILIDADE ][RASTREAMENTO] [IDENTIFICACAO]

A coleta sistematizada dos perié-
dicos foi realizada entre os meses de
julho a setembro de 2019, conside-
rando o periodo de publicagdo entre
2005 e 2019, nas seguintes bases de
dados: América Latina e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Literatura
Internacional em Ciéncias da Sadde
(MEDLINE) e Base de dados Interna-

Literature (CINAHL). Para isso, foram
usados “morte”/“atitude
frente a morte”, “neoplasia”/“cancer,

os termos
“crianga” e “familia” em inglés.

Apés a leitura dos titulos e dos
resumos, foram selecionados seis
artigos que contemplaram a questdo
norteadora desta pesquisa, apresen-

tada acima.

Tabela 1. Descricdo das variaveis sociodemograficas dos enfermeiros. Sdo Mateus, 2019.

Para a selecdo dos artigos cientifi-
cos, além da pergunta norteadora fo-
ram levados em consideracdo outros
critérios de inclusdo, tais como: ser ar-
tigo completo; estar disponivel nas lin-
guas inglesa, espanhola e portuguesa,
ser periédico publicado entre os anos
2005 e 2019. Critérios de exclusdo
também foram considerados, a saber:
ser artigo cientifico replicado entre as
bases de dados, ter formato livro, capi-
tulo de livro, tese, dissertagio, mono-
grafia, editorial, comentario, reflexao
critica e/ou resumo e estudo de caso.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, a pesquisa foi cons-
tituida por um total de 118 docu-
mentos obtidos nas bases de dados,
sendo selecionados para amostra
final 06 artigos na MEDLINE, e nas
bases na LILACS, PSYCNET, ASP, Cl-
NAHL e SocINDEX nao foram obtidos
nenhum artigos correspondente ao
critérios de selecdo. As caracteristi-
cas dos estudos foram organizadas e
descritas em tabelas.

A Tabela 1 contém o panorama ge-
ral de artigos selecionados com cada
banco de dados, referéncias dos es-
tudos, amostra e principais tematicas
usadas para extrair as dimensdes de
dor em familias frente a morte/luto de
criangas com cancer.

Na base de MEDLINE foram en-
contrados estudos relacionados as se-
guintes temdticas: dor, morte, luto an-
tecipatdrio e preparagdo para a morte,
processo de adaptagao e absorcdo das
informacodes referentes a doenca incu-

Base de Dados
MEDLINE

Autor(es) e Ano do estudo

Amostra

Lannen, P, Wolfe, J., Mack, J., One-

lov, E., & Nyberg, U. (2010). Krei-
chergs U. Absorbing information
about a child's incurable cancer.

Oncology, 78(3-4), 259-66.

449 pais que perderam

um filho de cancer
para a morte

Revista Nursing,

Tematicas encontradas no estudo

Relagdo da capacidade dos pais absorverem informacdes sobre
doenca incuravel e a maneira adequada de transmiti-la. Preparacao
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Kars. M.C.,Grypdonck, M.H.,
Beishuizen, A., Meijer-van den
Bergh, E.M., & van Delden, J.J.
(2010). Factors influencing pa-
rental readiness to let their child
with cancer die. Pediatric blood &
Cancer, 54(7), 1000-8.

Zelcer, S, Cataudella, D., Cairney,
A.E., Bannister, S.L. (2010). Pallia-
tive care of children with brain
tumors: a parental perspective.
Archives of pediatrics & adoles-
cent medice, 164(3), 225-230.

Hendrickson, K., & McCorkler R.
(2008). A dimensional analysis
of the concept: good death of

a child with cancer. Journal of
Pediatric Oncology Nursing,
25(3), 127-38.

Monterosso, L., & Kristjanson, L.J.
(2008). Supportive and palliative
care needs of families of children
who die from cancer: an Austra-

lian study

Palliative medicine, 22(1), 59-69.

44 Pais de criangas com
cancerincuravel

46 pais de criancas
falecidas por tumor no
cérebro, divididos em
trés grupos focais.

Analise com 42 fontes
coletadas nas bases
de dados MEDLINE,
CINHAL, E PSYCHINFO
sobre boa morte em
crianga com cancer

24 pais australianos
cujos filhos morreram
de cancer

Incerteza, dor, fragmentacéo e ansiedade, desapego.

Identificaram trés grandes temas que caracterizaram a experiéncia:
1) a trajetdria de morrer, 2) as lutas dos pais, e 3) a morrer em casa.
Um quarto tema, secundario incluiu descricdes dos pais sobre os
beneficios terapéuticos da entrevista.

Boa morte de uma crianga com cancer
(a crianga, a familia e os prestadores de cuidados de satide).

Entendimento dos pais sobre conceitos de cuidados paliativos e a
percepgao de que o filho ja ndo estava respondendo ao tratamento
curativo.

Aspectos praticos da provisdo e prioridades de cuidados paliativos
nos cuidados de fim de vida.

ravel, comunicagdo adequada sobre
a doenga, apoio social, psicolégico e
importancia dos profissionais de sau-
de em geral, incertezas, sentimento
de fragmentacdo, estresse, ansiedade,
choro contido, desapego, informacao,
necessidade de expressao, percepgao
de finitude, valorizagdo do tempo de
vida dos filhos, cuidados paliativos,
decisdes no final da vida, boa morte
dentre outras.

Nas bases LILACS, PSYCINFO,
ASP, CINAHL e SocINDEX ndo foi ob-
tido nenhum artigo que se adequasse
aos critérios de elegibilidade.

Diante desse contexto, foram elen-
cadas algumas dimensdes envolvendo
a dor da morte nas familias de crian-
¢as com cancer, tais como: A dor da
morte e a dimensdo ética e A dor da
morte e a dimensao espiritual.

A dor da morte e a dimensao ética
A morte é um assunto que passa
pelos principios basicos da ética, uma
vez que envolve respeito, autonomia,
integridade, lealdade e sensibilidade.
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A dimensdo ética, destacada aqui,
trouxe o resgate da humanizacao re-
lacionada a morte e ao morrer, inclu-
sive com a perspectiva de cuidados
paliativos oferecidos a pessoa préxima
da morte e aos seus familiares, bem
como, a maneira de comunicar a mor-
te e a decisao tomada nesse processo.
A maneira adequada de transmitir
uma noticia sobre uma doenca incura-
vel passa pelo campo da ética, pois re-
quer sensibilidade e respeito a pessoa
humana. Pensar nesses termos permite
pensar na relagdo entre o modo como
se transmite a informagao aos pais e a
capacidade dos mesmos em absorver
tais informacodes feita por autores!®.
A morte pode geralmente ser pre-
vista e, por conseguinte, precedida
por uma fase de cuidados paliativos.
Para os pais, preparar-se para deixar o
seu filho morrer é um processo extre-
mamente doloroso, por isso a maioria
luta para preservar seu filho da morte.
Um estudo®” que investigou 44 pais
de 23 criangas com cancer incuravel
em fim de vida descobriu uma combi-

nagdo de fatores emocionais influen-
ciando na transigao entre apego e pre-
paragao dos pais para morte do filho,
o apoio profissional foi considerado
importante para ajudé-los, no sentido
de facilitar essa transicao.

A “boa morte” tem sido mais inves-
tigada recentemente. Estudo"” buscou
explicitar os mdltiplos caminhos para
a construcdo e utilizacdo do conceito
de boa morte em criangas com can-
cer. Utilizou-se da andlise de concei-
to aplicada aos achados da literatura
para: identificar dimensées importan-
tes do conceito por meio de descri-
tores utilizados na literatura e identi-
ficar e definir atributos mais comuns
associados ao conceito. As dimensoes
e atributos mais comuns encontrados
foram: a morte em si da criancga, a fa-
milia e os cuidados dos profissionais
de salde.

Compreende-se que o estudo"”
trouxe a tona a dimensao ética referen-
te aos atributos morte, familia e profis-
sionais de satde traduzida no conceito
de “boa morte”, no sentido de abrir



espago para a discussdo envolvendo o
cuidado, a qualidade de vida, a auto-
nomia familiar, o impacto e a prepa-
ragdo emocional para um morrer mais
suave e menos sofrido.

A autonomia das decisdes dos pais
em relagdo a escolha do local de aten-
dimento no momento da morte de seu
filho com cancer é outra dimensdo éti-
ca que foi considerada por autores®".
Por meio de abordagem fenomeno-
légica, este estudo investigou pais
enlutados de filhos vitima de cancer.
Os resultados mostraram as decisdes
instintivas ou intuitivas tomadas pelas
familias, as ndo pensadas e as plane-
jadas. Para esta tomada de decisao,
foi avaliada a importdncia do morrer
sob cuidados. Foi ressaltada a valori-
zagao do tempo restante de vida do
filho. Independentemente do cenario
de manejo final, as familias também
reconheceram o cuidado da equipe
profissional, do apoio pessoal recebi-
do, mas se posicionaram frente as de-
ficiéncias e dificuldades encontradas
no processo de adoecimento, morrer e
morte do filho.

Entre outros aspectos, a decisdo
de escolher a casa, enquanto possivel
local para boa morte dos filhos no fi-
nal da vida, pode levar os pais e as
criancas enfermas a vivenciarem ex-
periéncias dolorosas com riscos de
enfrentamento de barreiras capazes de
diminuir a qualidade do manejo®?.

A dor da morte e a dimensao es-
piritual

A proximidade da morte e o agra-
vamento da doencga favorecem uma
Pode
ocorrer uma busca de algo mais forte

nova hierarquia de valores.

e maior do que a doenga(10). Dessa
forma, na busca de encontrar um sen-
tido para a vida, a espiritualidade/re-
ligiosidade surge enquanto estratégia
de enfrentamento, frequentemente,
utilizada como fonte de suporte e de
conforto®*24,

Atualmente, pesquisas estdo sendo
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percebemos que a
dimensdo espiritual
foi indicada como
um importante
aliado no processo
de dor e de
sofrimento gerados
na iminéncia das
perdas parentais.
Essa dimensdio
pode auxiliar o
sujeito a obter
ou a conservar
a esperanga,
além de ajudd-lo
a enconfrar um
sentido para a vida,
bem como facilitar
a emergéncia de
recursos No morrer.
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desenvolvidas a fim de se compreen-
der a relacdo entre fé/espiritualidade
e dor/doenca/cura/satde no intuito de
comprovar cientificamente que a fé e
a espiritualidade trazem beneficios e
geram bem-estar ao ser humano®®'¥.

Nesse contexto, a espiritualidade
e/ou a fé vém ocupando um espago
crescente na investigagdo cientifica,
configurando-se como uma estratégia
de cuidado. De acordo com o rastre-
amento da literatura realizado neste
estudo, o enfrentamento da morte pe-
los pais estd associado a fé, as suas
crengas e a outras formas de apoio
percebido. Tais mecanismos de en-
frentamento se organizam no esforgo
para manter a normalidade e a forga
espiritual por meio da preservagdo da
esperanga“?.

Para obter feedback de 24 pais de
criangas mortas pelo céancer sobre o
entendimento de cuidados paliativos,
estudo investigou as experiéncias com
cuidados paliativos e com o suporte
recebido durante a doenca do filho.
Além da importdncia do apoio tera-
péutico, dos relacionamentos e da fé,
o apoio recebido foi relatado e enten-
dido como fundamental para o enfren-
tamento diante da incerteza e da apre-
ensdo cronica no fim de vida®.

Ainda no referido estudo®, per-
cebemos que a dimensdo espiritual
foi indicada como um importante
aliado no processo de dor e de so-
frimento gerados na iminéncia das
perdas parentais. Essa dimensao pode
auxiliar o sujeito a obter ou a con-
servar a esperanga, além de ajuda-lo
a encontrar um sentido para a vida,
bem como facilitar a emergéncia de
recursos no morrer.

Nesse sentido, a busca pelo Di-
vino parece produzir bem-estar na
estrutura familiar, notando-se que,
mesmo angustiada diante da possibi-
lidade de entrar em contato com a fi-
nitude do ser amado, estimula novas
perspectivas de vida e projegdes para
o futuro.
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CONCLUSAO

Ao considerar a temdtica, a “Dor
da Morte em Familias de Criangas com
Cancer”, percebe-se que a estratégia
de busca da literatura nos periédicos
cientificos a medida que foi contem-
plada a pergunta norteadora desta re-
visdo sobre as dimensdes da dor no
cenario de familias frente & morte de
criangas com cancer.

Os dois dominios dimensionais da
dor da morte mais relevantes encon-
trados nesse estudo foram a dimensao
ética e a dimensao espiritual.

Sabe-se que a morte é um assunto
que passa pelos principios basicos da
ética, este dominio provoca também
uma reflexao da atividade profissional
frente a essas familias, nestes momen-
tos préoximos do adoecer e do morrer
de cancer em uma fase prematura da
vida, destacando para algumas atitu-
des basilares como a comunicacio e o
cuidado paliativo.

Se na transmissdo do diagnéstico
terminal, a ética desperta para a sen-
sibilidade da assertividade e, na dedi-
cacgao do cuidado terminal, desperta o
poder de acreditar na vida através da
pratica profissional da “boa morte”,
tal qual ndo garante a minimizagdo
da dor da morte dos pais, mas propor-
ciona um morrer livre de estranhezas
dolorosas para a crianga, um morrer
em “casa”.

E, ao considerar uma nova hierar-
quia de valores, nesse contexto de dor
de morte, o dominio espiritualidade e/
ou a fé passa a ser parte integrante das
configuragdes e estratégias de cuida-
do. F uma dimensao que se funde aos
processos de dor e sofrimento diante
das perdas.

Na busca pelo Divino, produz-se
o cuidado que alicerga a estrutura fa-
miliar na angustia da possivel e emi-
nente perda do filho. Toma-se cons-
ciéncia da finitude do ser amado e
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transforma-se em experiéncia de espi-
ritualidade, o que julgava ser insupor-
tavel. Uma espiritualidade que cura
para seguir na dor de viver, diante da
dor da morte, de ter e sentir o morrer
do filho(a).

A dor da morte pode levar a refle-
x0es sobre a qualidade do adoecer e
morrer com cancer na familia, bem
como, tende a abrir caminhos para
pensar sobre a comunicagao, as dores
humanas, o saber lidar com elas e o
seguir em frente. Portanto, esta revi-
sdo abre espago para as necessidades
destas dimensdes serem mais explora-
das, principalmente, em relagdo a co-
municagdo de ma noticia, ao espago
de espiritualidade nos locais de satide
e a qualificagcdo do manejo da dor de
morte no luto, pois tais conhecimen-
tos poderiam ser ferramentas Uteis
para facilitar a vivéncia dolorosa fren-
te a perda de um ente querido pelo
cancer infantil. %
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