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CUIDADOS PALIATIVOS NA ONCOLOGIA PEDIATRICA: RELACIONAMENTO ENTRE PAIS E
FILHOS
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O cancer infantil promove perdas para os pacientes, que se afastam do ambiente familiar para se submeterem ao
tratamento, distanciando-se também dos amigos e da escola, assim como acontece com o cuidador principal, os
pais. Quando a doenga se agrava e ndo hd mais possibilidades curativas, o contexto de cuidados paliativos
convida os atores envolvidos a se confrontarem com a morte, envolvendo um processo de constante
ressignificacdo, produzindo novos modos de agir, pensar e sentir. Este estudo, oriundo de uma tese de
doutorado, buscou compreender a experiéncia de adoecimento da crianga e do adolescente com cancer em
cuidados paliativos, e dos seus pais e como estas dialogam entre si. Foram realizadas entrevistas narrativas com
trés criangas, gquatro adolescentes, cinco m3es e um pai no contexto dos cuidados paliativos na oncologia
pediatrica, em um hospital filantropico. As entrevistas foram gravadas, transcritas e os dados foram agrupados
em categorias para melhor compreensdo do fendmenao. Foi possivel identificar nas narrativas, sempre, a mencéo
do cuidador e do paciente e uma opinido ou impressdo sobre a experiéncia do outro ao seu lado. Pode-se
concluir entdo que o adoecimento foi vivenciado como ruptura para o paciente e para o cuidador principal e que,
para a transigdo, apresentaram em comum a fé como um signo hipergeneralizado que orienta o enfrentamento.
Hd um destagque nas narrativas para o papel fundamental da afetividade no processo de viver e enfrentar o
adoecimento, sendo marcada pela formacdo e intensificagio dos vinculos afetivos fortes frente &s longas
hospitalizaces e ao tratamento intenso. Desta forma, a emocgdo de um participante regula a emocio do outro,
guando se trata de mée/pai e filho, e assim se constituem mutuamente. Foram evidentes, nas narrativas, a
preccupacdo mitua e as mudangas na maneira de pensar, agir e se comportar para reduzir, ou até mesmo evitar,
o sofrimento do outro. Diante do exposto, o luto antecipatdrio, vivenciado no contexto de cuidados paliativos
pediatricos, assemelhou-se ao processo de luto ndo reconhecido, por ndo haver espago social para a sua
elaboracdo. Mo caso da crianca e do adolescente hd uma conspiracdo do siléncio na gual ndo se fala sobre a
possibilidade e sobre a iminéncia da morte, tornando o luto da crianga e do adolescente, os quais sentem a
evolucdo da doenca no proprio organisma, um processo silenciado. Mo caso dos pais, hd um espaco social no qual
a dor da perda de um filho & valorizada e traz uma oferta de suporte, porém, o préprio pai/mae silencia a sua dor
devido & necessidade de exercer o papel de cuidador absoluto, dotado de uma forca que parece além de suas
possibilidades para suprir as demandas do filho através de um cuidado e amor incondicionais. Torna-se
necessaria, desta forma, o aprimoramento das praticas da assisténcia multidisciplinar para oferecer o cuidado
necessario para a crianga, o adolescente e os familiares no contexto dos cuidados paliativos.



