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VIVENCIAS DA FAMILIA DIANTE DA FINITUDE DO FILHO NO
PROCESSO DE DECISAO PARA CUIDADOS PALIATIVOS

Miriam Neis; Helena Becker Issi; Maria da Graga Corso da Motta; Paulo Roberto Antonacci
Carvalho; Cristianne Famer Rocha

Introducdo: A geracdo de um filho, entendida na linguagem filoséfica como ato de criacédo, pelas vias
naturais ou adog&o, consolida o sentimento de gratiddo pela constituicdo da familia e a necessidade de
assumir responsabilidade sobre uma nova vida, dependente de cuidados. A pessoa ndo nasce por
geracdo espontanea, sua formagdo ocorre por meio do processo de ontogénese. A génese dessa
estrutura reside no seio materno, constituindo-se de forma lenta e gradual, biograficamente. Esse
processo esta para além do sentido genético ou somatico do termo, mas no sentido historico e cultural.
O processo de construcao da estrutura humana abrange complexa trama de elementos, acontecendo de
modo continuo durante toda a vida®. No processo de construgdo, o cuidado constitui o ser e sua
expressdao no mundo. O ser é um ente de cuidado em sua esséncia, tanto para se constituir em sua
plenitude em seu processo de crescimento e desenvolvimento, percorrendo a linha do tempo que lhe é
dada e pela qual é responsdvel, mergulhado em sua facticidade, necessitando do outro para
atendimento de suas necessidades primordiais, quanto para galgar sua evolugdo humana. E projeto
inacabado dele préprio, enquanto possibilidade continua de vir a ser, na perspectiva possivel de
aprimoramento de seu projeto existencial®. E a geracdo de um filho vem acompanhada de
expectativas: que seja saudavel, possa ser acompanhado em seu crescimento, com ambiente e
oportunidade para desenvolver suas potencialidades e talentos, com possibilidade de se assumir como
ser no mundo, encontrando seu espaco na sociedade. A doenca na crianga, principalmente a doenca
grave e incapacitante, € a primeira ruptura nestas expectativas. O olhar fenomenoldgico possibilita
compreender que diante da facticidade existencial da doenca questionamentos filos6fico-existenciais
afloram no viver da familia e permeiam esse processo singular de cuidado, suscitando inquietagdes
dificeis de enfrentar™®. A medida que a doenca avanca e as chances de cura diminuem, varias
expectativas vdo sendo destruidas, aflorando o medo da finitude da crianca, prevalecendo a
desesperanca. Neste contexto, a proposta de Cuidados Paliativos emerge como fonte de atencdo a
qualidade de vida da crianca e da familia diante da impossibilidade de cura. Fundamenta-se em
principios que priorizam o alivio da dor e das repercussdes negativas da doenca, atencédo
multidisciplinar e holistica imbuida de compaixdo e empatia ao ser doente e familia, focando as
intervencgdes na pessoa e ndo na doencga, promovendo uma vida o mais ativa possivel enquanto dura,
aceitando a morte como componente natural da existéncia®. No entanto, existem entraves para que a
adocdo de Cuidados Paliativos seja compreendida pela familia como beneficio, permeando o seu viver
com incertezas e sofrimento.Objetivo: Desvelar, ao olhar fenomenologico, a vivéncia de familiares
que receberam a noticia pela equipe de satde sobre a adogdo de cuidados paliativos na Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP). Métodos: Trata-se do recorte de dissertacio de Mestrado® ao
qual aplicou-se uma reflexao tedrico-filosofica, com base em Heidegger, para a leitura das mudancas
existenciais vividas por familiares de criancas internadas na UTIP de hospital universitario do Sul do
Pais inseridas na modalidade de Cuidados Paliativos. Os resultados submetidos a leitura
fenomenoldgica foram obtidos em pesquisa exploratoria descritiva qualitativa cujo projeto foi
encaminhado e aprovado pelo Comité de FEtica em Pesquisa da instituicio, CAEE
n°.58643816.4.0000.5327.A coleta de dados utilizou entrevista semi-estruturada com onze familiares
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responsaveis que participaram da reunido com a equipe de saude para ado¢do de Cuidados Paliativos,
de janeiro a novembro de 2017 na UTIP. Da interpretacdo dos resultados emergiram as dimensdes
tematicas do estudo. Resultados e discussao: A experiéncia da comunicacdo sobre a necessidade de
adocdo dos Cuidados Paliativos para o filho(a) desencadeia no familiar que vivencia esta facticidade
existencial uma ruptura com seus referenciais de existéncia. Compreender sua condicdo existencial
imp6e ao Ser assumir relagdes possiveis com o mundo somente sendo como-ser-no mundo (Dasein)®.
Coloca o Ser diante da finitude de Ser, sendo que a interpretacdoque Dasein da de si mesmo reside na
‘preocupacdo’. Assim, o filho enquanto um “vir-a-ser 0 que ele pode ser em seu ser livre para suas
possibilidades mais-proprias (no projeto), ¢ uma ‘realizagdo’ da ‘preocupagdo’” tem interrompida sua
existéncia®>®), Ao ser colocado diante da propriedade inalienavel de ser para a morte do filho,
afloram peculiares sentimentos e percepc¢des explicitadas por: angustia e tristeza intensa, sensacao de
vazio e soliddo e, ainda, uma atitude de aceitacdo. Tais sentidos revelam-se num movimento que
redireciona 0 ser na temporalizacdo de sua existéncia, num tempo Unico deste acontecer®, na
perspectiva de enfrentamento da possibilidade da morte da crianca. Esta dimensdo temporal
“Enfrentando a possibilidade da morte da crianga”, coloca 0 Ser no processo de enfrentamento
inerente, e por ndo poder dele recuar esta sempre a evoluir, no processo de transcendéncia de Ser®. O
processo que se evidencia nem sempre é facil ou espontaneo, requer tempo e condicGes facilitadoras.
Neste desdobramento desponta a “Angustia pela ideia da perda do filho”.Em nossa cultura ocidental,
"ser mde" é expressdo de um modo de existir significativo, dependente da existéncia de um outro ser,
no caso, o filho. E cada relacdo entre mée e filho tem suas peculiaridades®. Nao faz parte da ordem
natural os pais perderem os filhos. A morte de um filho é sentida como transtorno que impde uma
inversdo no curso natural da vida e, portanto, ndo é algo para o qual as familias naturalmente se
preparem®. Assim, atitudes singulares desvelam-se neste processo como manter a esperanca — ou
negar a possibilidade da perda - ou aceitar o fato de que a perda vai acontecer. Na concepgéao
heideggeriana, a morte é desvelada como perda - a perda experimentada por aqueles que ficam, pois
n&o existe como experimentar a morte do outro®. Alguns familiares verbalizaram um profundo estado
de tristeza e desanimo, onde a angustia diante da possibilidade da morte da crianga, veio acompanhada
por manifestacGes de ordem orgéanica, como inapeténcia e privacdo do sono. Em sentido filoséfico, a
pessoa € uma estrutura e isso significa estar constituida, de forma dinamica, por elementos integrantes
de cada um desses sistemas: os de carater organico e os de carater psiquico. Favorecer a reestruturacdo
do Ser é o verdadeiro sentido do cuidar®. A dificuldade que as maes encontram em projetar um futuro
apos a morte da crianca vem se estabelecer no mundo da vida. Quando um filho morre, os sonhos da
mée a respeito do futuro e a realizacio de novas experiéncias morrem com ele. E como se houvesse
um corte no destino e a quebra de uma promessa que ndo pode ser concretizada. Essa falta de
perspectiva de futuro é um dos principais elementos geradores da angustia®. Desse modo, nio é
estranho que o fato de ser lancado a enfrentar a ideia da morte da crianga, ap6s a proposta de adocgéo
de Cuidados Paliativos, possa desencadear, em alguns familiares, um inicio de processo de vivéncia
do luto. O luto é definido por alguns autores®, como uma reacdo ao rompimento de maneira
irreversivel, pela morte, de um vinculo significativo. A intensidade com que a pessoa experimenta o
luto tem relagéo direta com a qualidade do vinculo que havia entre ela e o ser perdido®. E o vinculo
entre mae e filho e definido pelas mées como algo extraordinario, que ndo pode ser comparado com
nenhum outro vinculo normal das relagdes humanas, perder um filho é como perder uma parte de si
mesmas®. Portanto, é compreensivel que enfrentar a possibilidade da morte da crianca ap6s a
comunicagdo sobre Cuidados Paliativos, seja um acontecimento desencadeador de sentimento de
angustia muito profunda nos familiares, talvez a maior experimentada na vida até aquele momento. A
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percepcao de “Vazio e solidao” revela-se enquanto dimensdo inerente a irreversibilidade do fenémeno
que se antecipa ao vivido. Tal sentimento pode ser justificado, especialmente, pela identificacdo que o
familiar tem com a sua missdo de cuidador. Assumir a responsabilidade pelo cuidado de uma crianca
portadora de doenca cronica com necessidades especiais acarreta profundas mudancas existenciais,
implicando na atitude de dedicar-se exclusivamente aos cuidados da crianca, esquecendo de si.
Lancado ao novo momento que se mostrou desafiador, percebe-se perdendo a sua identidade e o
sentido da vida®. A sensagéo de soliddo aflora com intensidade variada pois ser no mundo é ser-com-
outros e na fragilidade que abala o ser no mundo da familia imprime-se a angustia pela possibilidade
da finitude do ser crianca, e a dificuldade do compartilhar de vivéncias de tal natureza®?. Aceitagio:
movimento de reestruturagdo possivel do ser permite o surgimento de novos modos de ver o mundo e
compreender 0s entes e as relagdes que os ligam entre si, especificamente o vinculo de amor
construido com o “ser-ai” da crianca, no devir da existéncia na atitude de transcendéncia, de que 0
homem ¢é algo que tende para além de si mesmo®. Manifesta-se, assim, o sentido de transmutar a dor
e sofrimento vivenciado pela crianca em possibilidades de existir sem sofrer, percebendo na finitude a
liberacdo do Ser crianca para ser livre®™. Consideracdes finais: O olhar da fenomenologia existencial
pode favorecer caminhar junto ao familiar de crianca em cuidados paliativos em seu propdsito
existencial; preocupar-se com a leitura das mudancas existenciais ao compreender a salde, doenca e
finitude enquanto dimensdes existenciais que circundam o ser no mundo da familia que vive esta
facticidade. A perspectiva compreensiva pode auxiliar a equipe interdisciplinar na comunicacdo da
decisdo de cuidados paliativos, incluindo analisar, entender e exercer o cuidado de forma sensivel,
vencendo as distancias no emergir da autenticidade do ser que cuida e do ser que é cuidado, na
construcdo de um novo itineréario, pleno de sentido para ambos.

Descritores ou palavras-chave: Cuidados Paliativos; Acontecimentos que Mudam a Vida; Unidades
de Terapia Intensiva Pediétrica.
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