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Nesses tempos turbulentos, quando os profissionais de satide se encontram sobrecar-
regados por uma nova experiéncia, muitos se percebem sozinhos e sem alento, a soli-
dao dos doentes nos comove e a constante submissdo da equipe de saude a situagdes
estressantes, exige uma necessidade emergencial de acolhimento e respostas.

Diante desse panorama, surgem questdes importantes: estamos vivendo uma emer-
géncia e uma crise humanitaria? Qual ¢ o seu significado? A Organizagao Mundial
de Saude (OMS) as define como eventos de larga escala que afetam sociedades ou
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populagdes inteiras, causando uma série de consequéncias dificeis e angustiantes, que
podem incluir: a perda numerosa de vidas, interrup¢do dos meios de subsisténcia,
colapso de recursos da sociedade, deslocamento forcado e outros importantes efeitos
politicos, econdmicos, sociais, psicologicos e espirituais.! Adicionalmente, o regu-
lamento sanitario internacional das Nagdes Unidas define uma emergéncia de saude
publica de interesse internacional como “um evento extraordinario ou inesperado em
que constitui um risco a satide publica para outros estados pela disseminag¢do interna-
cional da doenga, exigindo uma resposta internacional coordenada”. Um dos tipos de
emergéncias humanitarias inclui as epidemias e os surtos de doengas — a pandemia do
COVID-19 ¢ um exemplo delas.

E imprescindivel compreender o que significa saude, definida pela OMS como
“um estado de completo bem estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de
doenca ou enfermidade”.? Quando a estes trés elementos se acrescenta o bem estar
espiritual, cria-se uma estrutura de pensamento que permite uma abordagem adequa-
da da saude.’

A promogado do bem estar das pessoas nao se relaciona s6 com a cura das doengas, mas
com os cuidados necessarios para assegurar seu bem estar completo. Garantir o bem
estar fisico € o primeiro passo, mas ¢ imprescindivel combater o mal estar mental. Por
1ss0, uma estratégia importante ¢ ajuda-lo a recriar o equilibrio e o bem estar mental,
componentes fundamentais do bem estar completo do doente. Da mesma forma, o bem
estar social e o espiritual agregam as outras formas de bem estar uma condicdo que
permite a pessoa viver plenamente.*

O objetivo principal dos cuidados paliativos € o alivio e a prevengdo do sofrimento
em todas as suas esferas, pela abordagem de equipe multiprofissional, visando identi-
ficacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual.’ Este objetivo consiste em aplicar medidas claras, a fim de
realizar os diagnodsticos e os tratamentos especificos, assim como subjetivas, nas quais
se leva em consideragdo as experiéncias da doenga pelo paciente, incluindo seus pensa-
mentos, sentimentos e comportamentos. Essa experiéncia também tem repercussido em
sua familia e pode modificar o que o paciente sente.®

Uma doenga atinge a todos — o paciente e a sua familia. Com os cuidados paliati-
vos, 0 bindmio paciente-familia ¢ contemplado, sendo que quando se fala em familias
abrange-se os parentes (familia expandida) e até seus amigos. A indicagdo dos cuidados
paliativos para um paciente tem o alcance de abranger de fato, em média, trés pessoas:
ele proprio e dois familiares. Devemos levar em conta que, em determinados momen-
tos, a familia de um paciente pode sofrer mais do que ele proprio.’

O Cuidado Paliativo, independente da emergéncia, da crise humanitaria ou do tipo do
sofrimento causado, ¢ util, pois ajuda no gerenciamento geral dos sintomas, melhora a
comunicagao entre os profissionais de satide, os pacientes e os familiares.®®
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Principios do cuidado paliativo aplicados
no atendimento aos pacientes:

1. Os cuidados paliativos e o tratamento da enfermidade ndo devem ser considerados
distintos. Devem ser integrados o maximo possivel.

2. Devem ser realizadas reavaliagdes periodicas, para que quaisquer alteragdes das suas
condig¢des clinicas, epidemioldgicas e ambientais resultem em mudancas na intensi-
dade dos cuidados.

Aplicar cuidados paliativos, entdo, passa a ser uma forma holistica de cuidar, pela
atencdo centrada na pessoa, equilibrando a humanidade ao lado da arte e da ciéncia
da medicina.?

AMPLIANDO O OLHAR - OS CUIDADOS PALIATIVOS
E A COVID-19

O desafio ¢ integrar os conhecimentos médico-cientificos, juridicos e de gestdo a
sensibilidade ética e humanitaria numa unica abordagem.

Uma pandemia € causa e poderoso amplificador de sofrimento, pelas doencas e mortes,
tensdes e ansiedades, instabilidade financeira, politicas em rapida evolucdo e orienta-

coes frequentemente conflitantes de autoridades, instituicdes e midias sociais, além

das informagdes distorcidas frequentes.!'!> Estamos vivendo atualmente um dos mais
desafiadores cenarios mundiais e esses sofrimentos relacionados a COVID-19 vao
desde o desconhecimento prévio das caracteristicas clinico-patoldgicas da doenca,
com diferentes apresentagdes e evolugdes dos quadros, passando pela incerteza do
prognostico, isolamento e soliddo das pessoas afetadas, além de novas formas de
luto e rituais funebres, intenso sofrimento dos familiares e da equipe cuidadora. Com
isso, baseado em seus principios, os cuidados paliativos vém como for¢ca motriz que
impulsiona o olhar empatico para esse sofrimento e para o trabalho em equipe.

Na populacao pediatrica, este cenario ¢ ainda mais arduo: a incidéncia da doenca ¢
muito menor quando comparada aos adultos; a maioria das criangas e adolescentes
apresenta quadros clinicos leves ou mesmo assintomaticos e, na presenca de manifes-
tacoes da doencga, a evolucao ¢ desconhecida, assim como as formas de tratamento.
Criangas e adolescentes com doenca complexa de base tém maior risco de sofrimento,
e também maior risco de apresentar formas graves de COVID-19. Portanto, ha necessi-
dade urgente entre profissionais de satde e familias de orientagdes sobre as adaptacdes
em relagdo ao tratamento ¢ ao acompanhamento de suas doengas.'> Neste panorama,
existem peculiaridades dos cuidados paliativos que devem ser valorizadas e discutidas.

Em relacdo ao paciente pediatrico, a comunicacdo se torna parte essencial do
cuidado, uma vez que estdo altamente vulneraveis as implicagdes psicossociais da
pandemia e passam por mudangas sem precedentes em seu senso de seguranca e
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normalidade.”” Também percebem como o novo virus ultrapassa estruturas e sis-
temas que antes pareciam seguros sob sua visdo de mundo, principalmente as
criancas e adolescentes que t€ém condigdes cronicas complexas, que estdo acostuma-
das ao cuidado ambulatorial ou domiciliar, que podem sentir a redu¢do da frequéncia
das consultas ou da aten¢do da equipe cuidadora. As criancas reagem, em parte, ao
que observam dos adultos ao seu redor. Portanto, para a comunicagdo, ¢ importante
criar um ambiente confortavel onde as criancas e os adolescentes se sintam seguras
para perguntar aquilo que desejarem. Ser honesto e compartilhar informagdes de acor-
do com o desenvolvimento da crianca pode reduzir a ansiedade e algumas percepgdes
erroneas. '

Os pais experimentam alto nivel de ansiedade pela falta de informacdes especificas
sobre o risco potencial de adquirir a infec¢do, bem como a incerteza relacionada a con-
tinuidade do tratamento e cuidados de seus filhos que tém outras morbidades durante o
periodo de pandemia. E importante que todos os esfor¢os para evitar atrasos na admi-
nistracao do tratamento sejam realizados e que seja fornecida uma comunicagdo aberta
e continua sobre a situagdo, garantindo seguranca para as criangas e adolescentes e
seus cuidadores. Sdo bem vindas a implementacao de medidas para reduzir as visitas
ao hospital, como a telemedicina (ver documento “Orientacdo da SBP aos Pediatras
Brasileiros - Uso da telemedicina no atendimento a pacientes durante a pandemia da
COVID-19”, em https://www.sbp.com.br/fileadmin/user_upload/NOTA-TELEME-
DICINA-COVID-19 - 1 _.pdf) e dispensagdao de medicamentos de uso prolongado
ou continuo com intervalos maiores. Quando as consultas presenciais ou admissdes
hospitalares sdo inevitaveis, € muito importante que os pais tenham certeza de que
todos os profissionais de saude sigam rigorosamente as medidas de seguranga neces-
sarias para proteger as criangas e adolescentes da infec¢do.'?

Outra particularidade que a pandemia traz se refere ao equilibrio de consideragdes
éticas: gerenciamento de suporte aos pacientes, alocacdo de recursos e auxilio na to-
mada de decisdes dificeis. No momento em que ocorre a sobrecarga e a escassez de
recursos da saude, dilemas e conflitos se destacam, como os sistemas de triagem que
os alocam para aqueles com maior chance de recuperagdo. Deve existir um plano
robusto para o gerenciamento de suporte dos pacientes fora desta situagdo. Alguns
médicos que dispdem de poucos recursos podem ter que decidir quem pode receber
cuidados criticos e quem nao pode. Para pacientes terminais € necessario fornecer cui-
dados paliativos de alta qualidade, o que pode se tornar dificil durante a pandemia.'®

Um tultimo ponto importante ¢ em relagdo a equipe: a alta incidéncia de infecgdo
por COVID-19 entre os profissionais de satide que trabalham na linha de frente de
emergéncias e cuidados intensivos destaca o risco real que esta doenga representa e a
necessidade de garantir que todas as medidas praticas estejam em vigor para proteger
os funcionarios.'> Além disso, os profissionais precisam lidar com as fragilidades do
sistema de saude, o que inclui escassez de profissionais, sobrecarga de horas trabalha-
das, alta rotatividade, manejo do intenso sofrimento de pacientes e familiares, falta
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de equipamentos de prote¢do individual (EPI) e afastamento dos familiares ou medo
de contamina-los. O desafio das instituigdes de satide e das instancias envolvidas no
planejamento, execugdo e controle de situacdes de pandemia parece ser, para além

de cuidar de quem adoece, atentar para quem pode sucumbir em fun¢do de se dedicar
ao exaustivo trabalho de prover assisténcia.'

Atender ao sofrimento multifatorial, apoiar a tomada de decisdes complexas e geren-
ciar a incerteza sao de importancia crucial ao contemplar a melhor forma de responder

as necessidades desses pacientes ¢ familiares em meio a esta pandemia.'> Os cuidados

paliativos devem ser uma parte explicita dos planos de resposta nacionais e interna-
cionais para o COVID-19. Algumas medidas praticas podem ser tomadas: garantir

0 acesso a medicamentos e EPIs; considerar o maior uso de telemedicina; discutir

planos de cuidados avangados; fornecer melhor treinamento e preparacdo da forga
de trabalho em saude; valorizar o papel de cuidadores leigos ¢ da comunidade em

geral.!!

COMUNICACAO E LUTO NA PANDEMIA

A expansao global do COVID-19 esta promovendo grandes mudangas de vida nas fa-
milias. As criangas e adolescentes t€ém sua rotina modificada, podendo ficar confusas,
preocupadas com a possibilidade de adoecimento ou morte de si mesmos, de familiares
ou de amigos, temerosas frente a instabilidade financeira de seus pais e afastamento de

seus colegas e entes queridos. Estdo expostas a mudancas em seu senso de seguranga,
sociabilidade e normalidade."

Criancgas e adolescentes com necessidades especiais e condigdes cronicas complexas
estdo ainda mais vulneraveis ao adoecimento e a complexidade psicossocial e assisten-
cial determinada pela pandemia que afeta os servigos de satude."

Neste momento, repleto de medo, ansiedade e isolamento, as Equipes Pediatricas de
Saude tém a necessidade e oportunidade de desenvolver suas habilidades de comunica-
¢do, auxiliando pais e familiares em conversas com as criangas e adolescentes sobre o
coronavirus, a doenga em sua familia, os valores, virtudes, significados e, infelizmen-
te, sobre perdas inevitaveis, muitas vezes vazias de rituais.>'®* Ha que encontrarmos
equilibrio entre a franqueza e a empatia.

Caminhos para uma boa comunicac¢io:

A participacdo das criancas e adolescentes nas decisdes sobre sua saude deve ser con-
siderada, desde que eles sejam identificados como capazes de avaliar seu problema.
A idade e a capacidade intelectual, cognitiva e emocional estdo envolvidas na sua ha-
bilidade em contribuir para as decisdes. A capacidade de compreender a consequéncia
de seus atos € um processo que normalmente se inicia a partir dos seis anos de idade e
que vai amadurecendo até o final da adolescéncia.!’
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Sdo competéncias necessarias para participar das decisoes:

* Entendimento: compreender a esséncia das informagdes;
* Capacidade: saber avaliar a natureza e o alcance de suas decisdes;

» Racionalidade: considerar os multiplos fatores progndsticos capazes de predizer con-
sequéncias futuras de seus atos;

* Independéncia: possibilidade de expressar a propria vontade de modo independente
em relacdo as vontades dos parentes ou dos profissionais de satude.

Alguns principios basicos poderdo trazer conforto, seguranca, otimismo e esperanca
para familias e criangas e adolescentes em situacdo de pandemia. Uma boa comunica-
¢do com as criangas ¢ adolescentes ¢ delas com suas familias exige:!?

a) Honestidade e confianca

As criangas geralmente reagem a partir do que observam em seu ambiente e dos adultos
que a cercam. Importante criar um ambiente confortavel e seguro para que as criangas
e adolescentes se sintam a vontade para dialogar francamente com seus familiares.
Ser honesto e compartilhar informag¢des de forma clara contribuem para reduzir o
medo, a ansiedade e a desinformacgdo. Se a resposta ao questionamento da crianga nao
¢ conhecida, devemos valorizar a pergunta e reconhecer o que ndo sabemos. Valorizar
a iniciativa de questionamento das criancas e adolescentes ¢ importante para manter o
didlogo aberto.

Exemplos:
— “Muitas pessoas estdo morrendo do virus?” — “Sim.”;
— “Existe cura para o coronavirus?” — “Ainda ndo, mas os cientistas e médicos traba-

lham para encontrar a cura.”;

— “Tenho risco de morrer?” — “As criangas parecem estar menos prejudicadas pelo
virus” ou, caso seja uma crianga com condigdes cronicas complexas: “Sim, existe o
risco, mas existem muitos meios de prevenc¢do, como a lavagem de maos, se alimen-
tar bem e ficar em casa.”;

— “Vovo ou vovo tém risco de morrer?” — “Hé risco deles se infectarem, por isso temos
que ficar longe deles e fazer de tudo para manter nossa familia segura e cuidar deles
com muito amor”.

b) Auto compaixio

Neste momento, ¢ importante os adultos gerenciarem o estresse com atividades de
relaxamento, meditagdo, brincadeiras, atividade fisica, sono reparador, higiene e
boa alimentagdo. As criancas e adolescentes tendem a reagir as emocgdes dos adul-
tos. Admitir emocgdes dificeis como ansiedade, medo e tristeza auxilia as crian-
cas ¢ adolescentes a reconhecer e nomear seus proprios sentimentos, validando-os.
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Importante reconhecer as perdas (aniversarios, formaturas, bailes de formatura,
casamentos etc.), quando houver. Lembrar-se de ser gentil com os outros e consigo
mesmo, com paciéncia.

As criangas e adolescentes podem ter dificuldade em se separar ou dormir, testando
limites. Quando possivel, tranquilizar a crianga de que todos estdo bem e que terdo
assisténcia e cuidados se for necessario, criando assim uma sensacdo de seguranca
e acolhimento. O ambiente saudavel, com paciéncia, tolerancia ¢ amor, permite as
criangas e adolescentes relaxarem e se permitirem momentos de alegria e leveza, con-
tribuindo para a serenidade do ambiente.

¢) Seguranca e Preparo para Enfrentamento

— Incluir as criangas e adolescentes em atividades domésticas conjuntas pode fortalecer
a unido familiar e o sentido de segurancga, contribuicao e pertencimento.

— Mostrar como lavar as maos, tossir ou espirrar adequadamente, incentivando a conti-
nuidade destes comportamentos. Criar, junto com as criangas e adolescentes, formas
divertidas de cumprimentos a distancia e de alivio dos momentos de ansiedade.

— Fazer pausas, reservando um tempo ao longo do dia para reduzir ou limitar o tempo
gasto frente a telas (ver manual de orientagdo da SBP: “#MENOS TELAS #MAIS
SAUDE”, disponivel em: https://www.sbp.com.br/fileadmin/user_upload/ 22246c-
-ManOrient - MenosTelas MaisSaude.pdf) assistindo, lendo ou ouvindo noti-
cias, incluindo midias sociais.

— Promover contatos virtuais com as comunidades religiosas pode também contribuir
para maior sentimento de seguranc¢a da familia.

— Integrar as criangas e adolescentes as atividades organizacionais como listas de
alimentos para compras, atividades ludicas conjuntas, leitura de livros, gratiddo as
coisas simples e atividades religiosas conjuntas programadas.

— Valorizar a colaboragdo com outras familias, mostrando oportunidades positivas de
ajuda altruista aos outros e criar atividades comunitarias colaborativas. Esta ¢ uma
ferramenta valiosa de enfrentamento e ressignificacdo do processo, trazendo um
sentido de esfor¢o humanitario.

d) Sensibilidade e Conexao

A percepcao do nivel de curiosidade, maturidade e estdgio de desenvolvimento da
crianca sdo fundamentais para evitar danos neste processo de comunicacio. E impor-
tante compreender o que a crianga ja sabe e quais sdo suas demandas e duvidas, abrin-
do espaco ao didlogo. Importante manter as rotinas familiares, favorecendo brinca-
deiras criativas, jogos, musica, leituras e atividades relaxantes no hordrio de dormir.
As criangas e adolescentes devem ser protegidas de mensagens de medo e inseguranga
vindas das midias, evitando desequilibrio emocional.



COVID-19 e as Nossas Vidas - Pandemia, Cuidados e Crise Humanitaria Cuidados Paliativos e Reflexdes Bioéticas

Deve ser favorecida a sociabilidade ¢ a estabilidade emocional de criangas e adoles-
centes hospitalizadas, que ndo podem receber visitas, sendo acompanhadas apenas
por um dos pais, pelas formas criativas de conexdo virtual ou por mensagens com
familiares, irmaos, amigos e colegas. Servigos de acompanhamento terapéutico também
podem ser realizados remotamente, como psicologos e outros terapeutas. Para criancas
e adolescentes com doencas cronicas, as terapias devem ser mantidas com auxilio da
tecnologia. Varios profissionais podem ajudar remotamente os pais e cuidadores na
continuidade de suas atividades (ver Nota de Alerta da SBP “Como ajudar criangas e
adolescentes com dificuldades do desenvolvimento a enfrentar o confinamento durante
a pandemia de COVID-19?”, disponivel em: https://www.sbp.com.br/fileadmin/user_

upload/22578b-NA - Como_ajudar_crc_e_adl enfrentar confinamento.pdf).

e) Morte como parte do ciclo de vida e legado

Culturalmente, as criancas e adolescentes tém sido protegidos de temas como dor,
sofrimento e morte. Neste momento, se elas questionam sobre a morte ou o morrer,
as familias devem considerar isso como uma oportunidade de compartilhar crengas,
valores, significado da vida e espiritualidade da familia. As familias devem favorecer
conversas sobre os ciclos de vida na natureza e dentro de sua propria familia, exem-
plificando com fotos e historias familiares de superagdo e legados. Narrar as historias
de familiares transmitem motivacdo e valorizacdo do significado da vida digna de
cada um, trazendo um senso de proposito.

Muitas familias vao perder entes queridos, muitas vezes provedores ou com forte vin-
culo com a crianga. A comunicacdo da perda, sem a crianga ter vivenciado o processo
de adoecimento e afastada do familiar, pode ser um fator complicador no luto. Esta
situacao tende a ser agravada nas criangas e adolescentes com doencgas cronicas limi-
tantes de vida, pois ndo s6 a enfermidade que lhes ¢ imposta mostra seu risco, como o
perigo de uma infecgdo viral expde a possibilidade real e proxima de letalidade.

Como dizer a uma crianca ou jovem que alguém
esta doente ou que morreu de coronavirus?'®

Ao conversar com uma crianga sobre a doenga ou a morte de uma pessoa proxima, a
linguagem usada, a amplitude das informagdes ¢ a compreensdo da crianga variarao
de acordo com a idade e o estagio de desenvolvimento e a causa especifica da doenca
ou morte. Em geral, as necessidades essenciais da crianca sempre serdo as mesmas.
Algumas orientagdes basicas importantes sao:

— Usar linguagem simples e direta, apropriada ao seu nivel de entendimento.

— Usar os termos ‘morto’ e ‘morte’ — eufemismos, como ‘perdemos o vovd’ ou ‘vovo
foi para outro lugar’, sdo confusos.
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— Manter as criancas e os adolescentes informados sobre o que aconteceu e o que
acontecera (por exemplo, sobre o funeral) e verificar o quanto eles entendem sobre o
que ¢ dito. Permitir e incentivar que eles compartilhem seus sentimentos, preocupa-
¢des, memorias e pensamentos.

— Responder as perguntas de forma honesta. Se ndao souber a resposta, diga que vai
descobrir e, quando souber, ird responder. Se a resposta ¢ muito dificil para eles
ouvirem, explique isso honestamente.

— Repetir as explicagdes mais de uma vez, quando necessario.

— Tranquilizar as criangas e adolescentes, dizendo que eles ndo tém culpa do que esté
acontecendo.

Neste momento, as mortes por COVID-19 apresentam fatores complicadores que
podem afetar a todos, inclusive as criangas e adolescentes, dificultando a conversa devi-
do as incertezas sobre a morte deste ente querido e pela falta de garantia de que outros
conhecidos ndo morrerdo. Alguns fatores sao:

— Imprevisibilidade por morrerem pessoas nem sempre frageis;

— Rapidez entre o adoecimento e a morte, muitas vezes abrupta, sem tempo para prepa-
ro ¢ elaboragao;

— Distancia fisica da pessoa doente, sem possibilidade de expressao afetiva;
— Separagio fisica da rede de apoio ou suporte, como professores, amigos e familiares;
— Medo pela doenca infecciosa com possibilidade de contagio e outras mortes;

— Sentimento de raiva por entenderem que poderia ser uma morte evitavel com
medidas de isolamento, melhor estrutura hospitalar etc.;

— Ansiedade e angustia intensos pelo momento de pandemia, com dificuldade de
serenar;

— Falta de individualidade na dor do luto, uma vez que existem muitas pessoas em
sofrimento por perdas proprias;

— Interrup¢do da rotina habitual que poderia contribuir para ajudar as criancas e
adolescentes a se desligarem da dor, como esportes e escola;

— Lembranga constante, pois, neste momento, ha inimeras historias de doenca e morte
por COVID-19, e serd impossivel evitar o assunto.

E ideal que haja tempo para dizer a uma crianca que alguém importante tem coro-
navirus e prepara-la para o enfrentamento de situacdo tdo delicada. Algumas frases
podem ser utilizadas para explicar a uma crianca que uma pessoa morreu de COVID-19
ou nao, conhecida ou ndo:

— “Sabemos que todos os seres vivos morrerdo algum dia. Flores, animais, arvores,
borboletas, as pessoas morrem eventualmente...”

— “..., no entanto, a grande maioria das pessoas morre quando ¢ muito idosa.”
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“As vezes, alguém morre antes de envelhecer devido, por exemplo, a um acidente ou
doenga grave.”

“Quando alguém morre, seu corpo para de funcionar e eles ndo sdo mais capazes de
fazer as coisas que podiam quando estavam vivos, como se movimentar, conversar,
abracar ou brincar”.

“Infelizmente, [nome] morreu. Todos nds queriamos que isto ndo tivesse acontecido,
que ele nao tivesse morrido € que pudesse viver por muitos anos. No entanto, seu
corpo nao foi capaz de continuar trabalhando e ele morreu. O coracao dele parou de
bater, os pulmdes pararam de respirar e o cérebro parou de pensar.”

“Parece tao chocante que [nome de figura publica] tenha morrido do coronavirus,
ndo é? Eu sei que nds nao o conheciamos, mas ainda parece muito triste. Eu que-
ria dizer que, aqui nesta familia, estamos fazendo todas as coisas certas para evitar
pegar o virus. Sei que as vezes pode ficar mondtono, mas meu trabalho ¢ manté-lo
seguro e faremos o possivel para nos manter bem.”

“Tenho algo muito triste e dificil para lhe dizer. [Nome] morreu. Vocé se lembra que
eu lhe disse que ele tinha essa doenga chamada ‘COVID-19’. Todo mundo estava
fazendo o possivel para ele(a) melhorar. Infelizmente, apesar de tudo o que [nome]
e os médicos e enfermeiros fizeram, a doenga ficou muito forte e seu corpo nao

pode melhorar. Seus pulmdes pararam de funcionar e seu coracdo parou de bater

e ele morreu.”

Perdas de familiares ou de amigos sem ritos funebres,
como lidar?'%-%

Em meio a confusdes de emogdes, incertezas e medos, familias, criancas e adolescen-
tes precisardo de apoio ao processo de luto, ainda mais delicado com a necessidade
de isolamento e dificuldades de compartilhar sentimentos. Existe ainda a necessida-
de de despedida, sendo os rituais simbolicos finebres importantes para a concretude
desta experiéncia, traduzindo a expressdo do amor a pessoa falecida e favorecendo a
elaboracio da dor. Os rituais existem para auxiliar a reconciliar a dor. E importante
que adultos, criangas e adolescentes possam viver plenamente seus sentimentos € a
despedida.

Vivenciar este momento sem a possibilidade dos rituais tradicionais traz significati-
vo impacto negativo nas familias e nas criancas e adolescentes que seguem vivendo.
Dado que ndo ¢ recomendada a realizagdo de cerimdnias funebres de pessoas falecidas
com confirmag¢ao ou suspeita de COVID-19, ha necessidade de encontrarmos caminhos
de auxilio e conforto que possam ajudar a ressignificar as perdas, reformulando ritu-
ais de despedida que fortalecam as familias e, em especial, as criancas e adolescentes
tdo vulneraveis neste contexto, como, por exemplo, reunir familiares e amigos através
de aplicativos para videoconferéncia.
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As criancas e adolescentes devem assistir a funerais?!”-?

As familias, junto as suas criangas e adolescentes, devem fazer escolhas baseadas
em seus desejos e necessidades, preocupagdes e caracteristicas pessoais. As criangas e
adolescentes podem querer ver o corpo da pessoa que morreu, dizer adeus e expressar
seu amor, portanto este ¢ um questionamento fundamental neste momento.

Pais e responsaveis devem reduzir o impacto dessas mudangas impostas nas experién-
cias das criangas e adolescentes e, para isso, ¢ importante reconhecer que a rotina esta
diferente. Seguem algumas orientacdes:

— Conversar claramente com a crian¢a ou adolescente sobre o que aconteceu. Nao
seguir com a vida familiar como se nada tivesse acontecido.

— Validar a dor emocional das criancas e adolescentes, considerar suas respostas de luto
como legitimas e esperadas, ainda que eles estejam rindo ou brincando. Nao ignorar
seus sentimentos.

Criangas e adolescentes podem ficar confusas, tristes, temerosas, frustradas e
reagir com agressividade ou isolamento. Devemos procurar conversar com elas sobre
seus sentimentos, sejam quais forem, quantas vezes forem necessarias, autorizando
a expressao dos seus sentimentos.

— Compartilhar, orientar e explicar o que aconteceu e como foi este momento.

— Se houver possibilidade de transmissdo do funeral ao vivo pela internet, questionar se
ela gostaria de participar, assistindo ou conversando com algum familiar. Nao retirar
a crian¢a do ambiente fingindo que ela ndo sabe o que aconteceu.

— Se uma pessoa puder comparecer, ela poderé explicar em detalhes as criancas e ado-
lescentes detalhes de onde e como o corpo estd sendo tratado. Se ninguém puder
comparecer, um coordenador do funeral pode descrever o ambiente para um adulto e
depois compartilha-lo com as criancas e adolescentes.

— Na auséncia de espacos religiosos, como igrejas, sinagogas ou templos, garantir que
tudo estd sendo feito baseado nas crencgas e rituais religiosos da familia de forma
adaptada, porém respeitosa, significativa e profunda.

— Fotografias do local do funeral podem ajudar na compreensdo da morte ¢ na ela-
boragdo do luto, tais como fotos de coroas de flores ou decoracao, jardins, caixao,
cemitério ou crematorio e de pessoas presentes.

— Estimular criangas e adolescentes a participarem mais efetivamente colaborando com
escolhas simples como as flores que devem ser dadas, textos em mensagens de luto,
um brinquedo significativo a ser levado ou a roupa que sera utilizada por um familiar
que ird ao funeral.

— Estimular a expressdo de sentimentos por desenhos ou cartas que podem ser
colocados no caixao, bem como alguma oragdo, poema ou histdria a ser lida no fu-
neral como homenagem.

11



COVID-19 e as Nossas Vidas - Pandemia, Cuidados e Crise Humanitaria Cuidados Paliativos e Reflexdes Bioéticas

12

— Trazer para a crianga ou o adolescente alguma lembranga significativa deste momen-
to, como uma oracdo, uma flor ou folha de uma arvore do local com um dizer que
lembre a pessoa falecida ou o ritual executado.

— Amigos e familiares podem homenagear e lembrar um ente querido criando um tri-
buto on-line para postar remotamente fotos, videos ou musica, acender uma vela ou
compartilhar memorias.

— As criancas e adolescentes ficardo aliviadas ao perceber as preocupacdes dos adultos
com seu bem estar e necessitardo de acolhimento, de serem ouvidas e respeitadas em

suas angustias e preocupacdes. Tranquiliza-las com amorosidade ¢ essencial.

Dialogo entre profissionais de saude e familiares:

Exemplos de situagdes de comunicacao dificil com as familias que podem ser contor-
nadas com um didlogo compassivo.*!

1) Exames laboratoriais: Quando os pais estao preocupados que
a crianca possa estar infectada.

Por que vocé ndo esta Nao temos kits de teste suficientes.
testando todo mundo? Eu gostaria que fosse diferente.

Por que os testes demoram O laboratorio esta fazendo o mais rapido possivel.

tanto? Sei que ¢ dificil esperar.

Como € que as pessoas Nao conhego detalhes, mas acredito que estdo fazendo

foram testadas? tudo para melhorar esta situagdo e as coisas estdo mudando
rapidamente. Essas mudancas rapidas sdo estressantes para
todos.

2) Triagem: Quando vocé decide para onde uma crianc¢a deve ir.

Por que ndo devo Nossa principal preocupagdo ¢ a sua seguranga.
simplesmente levar meu filho | Estamos tentando organizar o fluxo de entrada das criangas.
a sala de emergéncia? Vocé pode ajudar a tornar o processo mais seguro € mais

rapido para vocé e todos os outros. Ajude-nos respondendo
estas perguntas.

Por que vocé ndo esta Imagino que voceé esteja preocupado e queira o melhor
admitindo meu filho? atendimento possivel. No momento, o hospital tornou-se

um lugar perigoso, a menos que vocé realmente precise dele.
A coisa mais segura para vocé e seu filho ¢ estar em casa.
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3) Admissdo: quando a crianca precisa do hospital ou da UTI.

Isso significa que meu filho | Precisamos testd-lo com um exame de material colhido do
tem COVID19? nariz ¢ da garganta e saberemos o resultado até amanha.

E normal sentir-se estressado quando vocé esté aguardando
resultados. Nossa equipe esta preparada para cuidar do
[nome da crianca].

Eu s6 quero levar meu filho | Com base nas informagdes que vocé compartilhou comigo
para casa! e depois de examinar o [nome da crianga], acho que o lugar
mais seguro para cuidar dela ¢ no hospital. Eu sei que essa
ndo ¢ a noticia que vocé estava esperando.

Meu filho vai morrer? Baixo risco: qualquer pai ou mae nessa situacdo ficaria
preocupado. Penso que podemos ajudar o [nome da crianga]
durante esta doenca. Prometo ser honesto com voceé se a
situacdo ficar mais preocupante.

Alto risco / Multiplos fatores de risco: qualquer pai ou
mae nessa situacao ficaria assustado. Estou preocupado que,
porque [0 nome da crianga] tem [condigdo(des) cronica(s)],
ele(a) estd com maior risco de morrer. Prometo ser honesto
com voce se a situacdo ficar mais preocupante.

Vocé estd dizendo que Eu sei que ¢ dificil ndo ter vocés dois aqui. Eu queria que
apenas um dos pais pode as coisas fossem diferentes. Por favor, use seu telefone para

estar no hospital? conversar por video, embora eu saiba que ndo ¢ exatamente
0 mesmo.

Como vocé ndo pode me O risco de espalhar o virus ¢ tdo alto que, para proteger

deixar entrar para uma vocé e os outros pacientes no hospital, ndo podemos

visita? permitir visitantes. Podemos ajudé-lo a entrar em contato

eletronicamente. Eu gostaria de poder deixar vocé visitar.
Posso imaginar o quao dificil ¢ se separar do seu filho neste
momento. Infelizmente, ndo € possivel agora.

Consideracoes Finais

Estamos enfrentando uma realidade diferente, com futuro incerto e muitas vezes
assustador. Convém enfatizar que cuidar ¢ mais do que curar. Neste momento, os cui-
dados pediatricos se preocupam com a qualidade de vida dos pacientes, familiares e
especialmente das criangas e adolescentes portadores de doengas cronicas limitantes
de vida, que ja possuem ao longo da vida inimeras perdas ¢ que a pandemia veio
trazer-lhes uma vivéncia ainda mais complexa.

Devemos exercer nossa empatia, amor ¢ compaixao para proporcionarmos uma cami-
nhada mais leve.

13
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Com o distanciamento fisico sendo imposto ao redor do mundo, a sociedade estd em
um periodo de intensa e ampla reducdo do contato social face-a-face. Esse ponto de
vista destaca a necessidade urgente de considerar o bem-estar e o desenvolvimento das

criancas e dos adolescentes. Eles estdo em um periodo unico de suas vidas, quando o
ambiente social ¢ importante para fungdes cruciais no desenvolvimento do cérebro,
constru¢do de autoconceito ¢ saude mental.?

Pouco se sabe sobre como a privagao social afeta o desenvolvimento humano. Ha
muitas perguntas que permanecem sem resposta. Nao se sabe quanto tempo as me-

didas de distanciamento fisico estardo em vigor e se elas afetardo o desenvolvimento
e a saude mental em longo prazo. Mesmo que as medidas de distanciamento fisico
sejam temporarias, varios meses de distanciamento fisico representam uma grande
propor¢ao da vida de uma crianga ou adolescente durante um periodo sensivel de
desenvolvimento, portanto, ¢ possivel que os efeitos sejam mais potentes do que para
os adultos.

Além disso, ha pouco entendimento sobre como as consequéncias do distanciamento
fisico se comparam com outros estressores experimentados pelos adolescentes durante
a crise do COVID-19, incluindo pressdes econdmicas, incertezas e perda de eventos
publicos marcando os principais estagios da vida e ritos de passagem. Portanto, o dis-
tanciamento fisico de criancas e adolescente deve ser levado em consideracdo pelos
formuladores de politicas publicas e a abertura de escolas e outros ambientes sociais
deve ser uma preocupagdo importante, desde que medidas de distanciamento fisico
possam ser implementadas. E necessario fornecer mais informagdes sobre os méritos
potenciais (e maleficios) da conexao digital e as autoridades precisam lidar com o fosso
digital, apoiando o acesso a conexdo digital nas familias, independentemente da renda
ou localizacao.

Finalmente, h4 a necessidade urgente de entender os efeitos a curto e longo prazo da
privacao social e do distanciamento fisico, da reducdo da interagdo social face-a-face
e do aumento do uso de meios digitais de conexdo em criangas e adolescentes no seu
desenvolvimento ¢ sua satde mental.?
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