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“Houve um tempo em que nosso poder perante a
Morte era muito pequeno. E, por isso, os homens e
as mulheres dedicavam-se a ouvir asuavoz e
podiam tornar-se sabios na arte de viver. Hoje,
nosso poder aumentou, a Morte foi definida como
inimiga a ser derrotada, fomos possuidos pela
fantasia onipotente de nos livrarmos de seu toque.
Com isso, nos encontramos diante do perigo de que,
guanto mais poderosos formos perante ela
(inutilmente, porque s6 podemos adiar...), mais tolos
nos tornamos na arte de viver. E quando isso
acontece, a Morte que poderia ser conselheira sdbia
transforma-se em inimiga que nos devora por
detras. Acho que pararecuperar um pouco da
sabedoria de viver seria preciso que nos
torndssemos discipulos e ndo inimigos da Morte.
Mas, para isso, seria preciso abrir espacos em
nossas vidas para ouvir a sua voz. Seria preciso que

voltassemos a ler os poetas...”

Rubem Alves, 1991.
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RESUMO

A presente monografia se constitui de uma revisdo bibliografica sobre questfes
fundamentais relativas ao sentido da morte e o enfrentamento da terminalidade em
criancas com céancer. Considerando o alto indice de criangas terminais, faz-se
necessario que os diversos segmentos das areas do conhecimento, e em especial, a
psicologia, se voltem a esta parcela da populacéo, na busca da qualidade de vida,
durante o enfrentamento da terminalidade, uma vez que morrer € inerente ao ser
humano. Assim como a finalidade de se conhecer, compreender e desmistificar tabus
oriundos do senso comum, buscou-se trabalhar o tema, a partir dos conceitos e
preconceitos existentes, quer seja na literatura, quer seja na sociedade/cultura,
dando énfase a este sentimento na crianca.

Palavras-chaves: cancer, morte, crianca, hospitalizacao.



INTRODUCAO

“Na vida, por mais breve que seja (...)
merecera sempre ser vivida em toda a

sua plenitude. Nem a morte consegue
ofuscar a validade de seus belos e
inesqueciveis momentos.

(Sigmund Freud, citado por Torres, 1999, p.149)

A presente monografia justifica-se pelo propésito de buscar analisar e
compreender o sentido e o enfrentamento da morte em criangcas com cancer, suas
implicagdes no contexto individual e psicossocial, indo além dos tabus construidos a
respeito do tema. Assim, 0 presente trabalho se constitui na tentativa de superar
preconceitos, pensamentos derrotistas e pessimistas sobre a morte e o morrer, frutos
do senso comum, que permeiam o contexto sécio-historico cultural.

Com a finalidade de se conhecer tais particularidades verificadas em torno
dos conceitos atribuidos a crianga com cancer e a morte, permeados pela
subjetividade humana e pela realidade que atinge esta classe infantil, buscou-se
produzir uma construcao tedrica a partir de referéncias bibliograficas, valendo aqui
ressaltar meu desapontamento quanto a ndo achar, nas literaturas utilizadas, uma
sequéncia logica sobre o assunto, quando se misturam 0s conceitos de morte, luto e
enfrentamento da doenca durante o processo de hospitalizacao, dificultando, assim,
um melhor andamento no desenvolvimento desta monografia. Todavia, percebe-se
gue o assunto “morte” vem sendo objeto de interesse na area da saulde,
principalmente por atingir, de maneira cruel e repentina, toda familia.

Devo expor que o interesse pelo tema surgiu quando fazendo estagio no,
Hospital Regional da Asa Sul - (HRAS), tive contato com criancas com doencas
cronicas e terminais, podendo perceber entre os estagiarios que passavam pelo
setor, que falar sobre a morte, para sua maioria, era dificil e doloroso e se tornava

ainda pior quando este paciente tratava-se de uma crianca. Percebi, entdo, a
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necessidade de um aprofundamento tedrico sobre o tema, preparando-nos assim,
para uma melhor compreensao deste processo frente as situacdes de adoecimento e
hospitalizagdo. Concentrei esta andlise em trés categorias: o cancer, a morte e o
processo de hospitalizagdo. Para tal organizei este trabalho sob o formato de trés
capitulos.

No primeiro, o leitor podera conhecer melhor a doenca e suas fases, tais
como seus sintomas e tratamentos, obtendo informacdes necesséarias para sua
melhor compreenséo no desenvolvimento de sua leitura.

O segundo capitulo conceitua a morte em si e também na visao da crianca,
assim como seus aspectos psicossociais, ampliando nossa visdo com relacdo a sua
dimensao subjetiva frente o fenbmeno.

O dultimo refere-se ao sentido da morte no enfrentamento da terminalidade
em criangas com cancer, assim como também, mostra sua dindmica no contexto
familiar e a importancia de se vivenciar o luto.

Os capitulos mostram as significacbes que, as criangcas com cancer,
constroem, sobre a morte, demonstrando também o reconhecimento da existéncia de
outras necessidades, na vida destes pacientes pediatricos terminais, principalmente

com relacdo aos seus familiares e equipe de saude.



1. O cancer infantil: sintomas e tratamentos

“Neste mundo, tudo que vive tem um comeco e um fim.
Entre o comeco e o fim € o tempo da vida.
Nascimentos e mortes acontecem sem cessar,

com a vida entre os dois. Isso é verdadeiro para tudo
que vive: para as plantas, passaros, peixes ...

para todos os animais ... mesmo para 0 menor inseto.
Nada do que é vivo existe eternamente neste mundo.”
(Mellonie, 1989 citado por Valle, 1997, p.57).

Céancer € o nome que se da a um conjunto de doencas caracterizadas pelo
crescimento das células que se acumulam dando origem aos tumores.

Segundo Carvalho (1994), “o cancer € uma doenca que se origina nos genes
de uma unica célula, tornando-a capaz de se proliferar até o ponto de formar massa
tumonal no local e a distancia” (p.21).

De acordo com o Ministério da Saude em seu site do INCA — Instituto
Nacional do Cancer, que aborda diversas questbes sobre o cancer, os tipos mais
comuns de cancer infantil s&o as Leucemias, os tumores no Sistema Nervoso Central
e os Linfomas.

A Leucemia é uma doenca que se caracteriza pelo aumento de células
anormais, que nao completaram a sua maturacdo na medula 6ssea. Seus principais
sintomas séo falta de apetite, inguas, aumento do baco e figado, dor nos ossos ou
nas articulacoes, palidez, manchas arroxadas, sangramentos néo ligados a traumas e
febre.

Os tumores no Sistema Nervoso Central apresentam particularidades que
tornam seu diagnadstico e tratamento diferenciado dos outros. Esta localizado numa
area extremamente sensivel e propicia ao surgimento de sequelas fisicas e

psicologicas. Seus principais sintomas sdo dor de cabeca, vbmitos, nauseas,
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convulsdes, alteracdo na fala, na marcha, no equilibrio e na coordenacao, e paralisia

de nervos.

Séao denominados Linfomas todo tipo de cancer que afeta o sistema linfatico.

Seus principais sintomas sdo 0 aumento progressivo e indolor do abdome, o aumento

progressivo e indolor dos ganglios (inguas), suor noturno abundante, perda de peso

relevante, coceira pelo corpo e cansaco.

Tradicionalmente, os tratamentos para o0 cancer sdo a quimioterapia e a

radioterapia.

A quimioterapia consiste no emprego de drogas para combater o cancer e

pode variar de acordo com a finalidade do tratamento. Podem ser :

Curativa, para se conseguir a irradicagao total do tumor;

Adjuvante, utilizado apds a cirurgia curativa para prevencado de
metateses em torno da area do tumor;

Neoadjuvante ou prévia, que visa a redugcdo parcial do tumor,
preparando para o tratamento cirdrgico e/ou radioterapia,;

Paliativa, que ndo se destina a cura do tumor, objetivando melhorar a

qualidade da sobrevida da quimioterapia do paciente.

Os efeitos colaterais da quimioterapia sao inevitaveis e 0s mais comuns sao:

queda de cabelo, feridas na boca, dificuldades para engolir, nauseas, vomitos,

constipacao, diarréia, anemia, infec¢cdes e aumento de sangramentos.

A quimioterapia pode ser administrada de diferentes maneiras sendo quatro

as mais comuns, que Sao:

1)
2)
3)

4)

a Intravenosa, através de aplicacdes diretamente na veia;

a Oral, ingerida diretamente na boca;

a Intramuscular, através da injecdo aplicada diretamente no musculo
do braco ou nas nadegas; e

a Intratecal, na qual se injeta a droga quimioterapica direto no liquido

Céfalo Raquidiano para destruir qualquer célula doente.

A radioterapia consiste na utilizacdo de radiacbes ionizantes para destruir

células tumonares. Seu tratamento pode ser feito de duas maneiras:



1) a Teleterapia ou Radioterapia Externa, em que o paciente recebe a
radiacdo de uma fonte externa, de uma maquina que emite a radiacao

gue atinge o tumor;

2) a Braquiterapia ou Radioterapia de Contato, na qual a fonte de radiag&o
€ colocada no interior do corpo do paciente. Seus efeitos colaterais
mais freqlentes séo, feridas na boca, vermelhiddo da pele, diarréia, dor

para urinar e boca seca (xerostomia).

Diferentemente do cancer de adulto, o cancer na crianga geralmente afeta as
células do sistema sangtiineo e os tecidos de sustentacéo, enquanto que no adulto
afeta as células do epitélio, que recobre os diferentes érgédos. No adulto, em muitas
situacdes, o0 surgimento do cancer estd associado aos fatores ambientais como o
fumo, j& na infancia ndo se observa claramente essa associacdo. Logo, sua
prevencdo é um desafio para o futuro.

Segundo Valle e Francoso (1999), “E fundamental na situacdo em que a
crianca recebe o diagndstico de cancer, realiza seu tratamento e reorganiza sua vida
no sentido de conviver com tal doencga de desfecho incerto, ouvir o que ela prépria
tem a dizer a este respeito”(p.17).

Assim, no caso do cancer infantil, tdo importante quanto o tratamento do
cancer em si, € a atencdo dada aos aspectos psicossociais da doenca, uma vez que
a crianca esta inserida em contexto sécio-familiar especifico. A cura ndo deve se
basear somente na recuperacao biolégica, mas também no bem-estar e na qualidade
de vida do paciente, ndo devendo faltar a ele, desde o inicio do tratamento, o apoio
psicossocial. Neste sentido a familia deve estar atenta para que sua demonstracdo
de amor (afeto), ndo se restrinja ao ato de ministrar os medicamentos.

Quando falamos do cancer infantil, do seu processo de adoecimento e do
seu doloroso tratamento, ndo podemos fugir a sua pior experiéncia, a possivel
terminalidade desta criangca. A morte que, ora tdo distante, agora faz parte de uma
certeza. Como enfrenta-la? A criangca, mesmo nos seus altos e baixos momentos do
tratamento, precisa e depende da familia e amigos para ajuda-la no enfrentamento

desta tdo sofrida, e talvez a mais cruel e dificil, jornada de sua vida, a morte.



2. Conceito de morte:

“No caminho arduo rumo a si mesmo,
Muitos se perdem e poucos chegam.

O Ser pode encontrar-se ou perder-se e
Chegar ao Nada, ou tomar consciéncia e
Resolucdo para de novo se encontrar,

ou ainda, criar 'pontes’, novos horizontes.
e superar o vazio.”.

(Olivieri, 1985 citado por Valle, 1997, p.62).

O conceito de morte segundo Aurélio Buarque (1999) é o, “ato de morrer; o
fim da vida animal ou vegetal”. (p.1369)

Os conceitos dados a morte sinalizam para o sentido de deixar de existir,
para o fim e para a destruicdo daquilo que foi a casa, a resisténcia do ser. Vemos, no
conceito, a complexidade que se encerra. O sujeito deixa de existir psiquica e

fisicamente. Esgota-se a mente e 0 corpo.

A linguagem popular, segundo Maior (1973) e Leis (2003) apresenta o verbo
morrer a partir de signos linglisticos que consideram aspectos do cotidiano,
denotando os mais variados significados, que sédo apresentados através de locucdes
e expressbOes populares brasileiras, que retratam a cultura, crencas, tradicoes,

folclores, mitos, dentre outros, tais como:

a) Espirituais e Misticos: adormecer no Senhor, dar a alma a Deus, dar a
alma ao Criador, desencarnar, dizer adeus ao mundo, entregar a alma a
Deus, entregar a alma ao Diabo apresentar-se ao papa do inferno,
cumprir a vontade de Deus, render a alma ao Criador, render o espirito,
enfrentar S&o Pedro, tomar a bencdo a Sao Pedro, visitar Sdo Pedro,
morar na pensao de Santo Amaro.

b) Passagem: abalar-se para além, embarcar deste mundo para um

melhor, ir para um bom lugar, ir para outro mundo, ir (-se) desta para



melhor, passar, passar desta para melhor, passar desta para melhor
vida.

c) Movimento: chispar no cavalo da morte, ir dar conta do feijao que
comeu, ir para a cidade dos pés, a ultima viagem, ir para o Acre, ir para
buica, ir para o beleléu, ir para o buraco de camunda, ir para o
envelope, ir para o vinagre, ir-se, mudar-se, mudar de planeta, mudar-
se para o cemitério, pegar o expresso de madeira sé com passagem de
ida, picar a mula, viajar, sair da cancha, ver o céu por dentro, voar no
pau, acampar no cemitério.

d) Perda de valor e identidade: atolar o carro, arriar a bandeira, badalar o
sino, bater a alcatra na terra ingrata, bater a biela, bater as botas,
coalhar o sangue, dar a lonca, dar a ossada, dar o banzé, dar o couro
as varas, refinar a rapadura, desarmar a tenda desinfeta o beco, virar

defunto.

e) Impacto fisico: abalar a sete palmos, abotoar o pijama de madeira,
ajuntar os pés, comer pao da terra, tomar cha de buraco, ficar de olho

virado, render o folego, selar os olhos, sustar o jogo.

Klbler-Ross (1996) apresenta definicbes dadas a morte, a partir da ficcéo,
do drama e do cinema contemporaneos: Morte “é um vento gélido soprando onde
quer que deseje apagar a chama da vida que atravesse seu caminho, deixando para
os que ficarem para tras apenas a sensacao de ser a vida uma inexaurivel carga de
aborrecimento e ansiedade” (p.88). Uma outra visdo da morte, apontada pela autora
€ a idéia de “o aniquilamento total, isento de qualquer indicio de propésito redentor”
(p.88). A autora faz referéncia, também, ao conceito de morte para o hinduismo e
budismo: “o tempo infinito do nunca voltar” ou “a auséncia da presenca” (p.88).

A morte é uma singularidade humana. “E como observar uma estrela
cadente entre milhdes de luzes no céu, que cintila por um breve momento para
desaparecer para sempre na noite sem fim” (Kubler-Ross, idem, p.282). Os homens
Sdo 0s unicos seres vivos que, racionalmente, sabem que um dia passardo pela
morte, que a morte se encontra no futuro, incerto quanto ao dia e hora, mas certo
guanto a sua ocorréncia; € uma das grandes certezas que acontece ao ser humano.
Ela chega a todos, indiscriminadamente e, muito embora o individuo encontre-se

debilitado, doente, esta Ihe ocorrera como uma surpresa.



Apesar da morte ainda ser a Unica certeza de que temos na vida, sdo varios
0s sentimentos que aparecem diante dela, entre eles o medo, a angustia, a tristeza, a
pena e varios outros que o homem vem tentando driblar, as vezes da pior maneira
possivel, através da negacao.

Segundo Morin (1997), “é nas atitudes e crencas diante da morte que o
homem exprime o que a vida tem de mais fundamental. A morte permanece como um
grande mistério para o homem que prefere ignora-la ou contempla-la, por vezes, indo
ao seu encontro”. (p.89)

Klbler-Ross (1996) caracteriza a morte como uma questdo humana
universal, todavia, as respostas ao seu enfrentamento sao dadas diferentemente, de
acordo com as culturas, com os diferentes modos de lidar com as pessoas que estéo
a beira da morte, com as sociedades humanas que oferecem varias explicacbes ao
fendbmeno morte, bem como seu significado na existéncia humana. As
representacdes oferecidas a morte trazem pontos de vistas, reflexdes proprias de um
aprendizado cultural que geram impactos, significativos sobre o modo como as
pessoas experienciam e véem a vida. Logo, para a autora, a morte é o reflexo das
experiéncias vividas. Ela exemplifica, mostrando a cultura de um povo habitante de
Truk, na Micronésia, onde as pessoas vivem de peixe e fruta-pdo e, para seu
sustento, devem pescar e subir em &rvores. Quando o vigor comeca a declinar, por
volta dos 40 anos, as pessoas comecam a se preparar para a morte. No Hawai, o
povo acredita que a morte vive ao lado das pessoas, quer seja quando vao pescar,
quer seja quando vao a festas, ou simplesmente estejam em suas casas. A morte faz
parte do contexto, de seu cotidiano, inclusive com a participagéo de criangas.

Para muitos a morte € um tabu. Um tabu da propria intimidade, pois se trata
de voltar para as profundezas de si mesmo e olhar para o intimo. Razé&o pela qual a
sociedade dissimula e evita falar muito sobre ela, pois diz respeito ao proprio ser do
sujeito. Muito embora o0 avango da medicina possa prolongar a vida, a autora sinaliza
para o valor moral e ético ao buscar se manter uma vida as custas de determinado
sofrimento fisico.

Ainda para Kubler-Ross (idem), o homem vem buscando, incessantemente,
superar o desafio da propria morte. Neste sentido, parte das representacdes sociais
construidas sobre o conceito faz paralelo entre esta — a morte — e a tentativa humana

em superar o desafio do morrer ao dizer que a “morte € uma velha inimiga que, apos



séculos de luta infrutifera, esta sendo levada a submissdo pela engenhosidade
cientifica e tecnolégica do homem” (p.88).

Segundo Coppe (1995), na sociedade contemporanea, a morte esta sendo
transformada numa representacdo simbdlica, externa ao eu: s6 acontece com o0
outro, na TV e nos meios de comunicacdo em geral. E a morte no palco. O homem ja
nao reflete na sua morte, ndo tem esperancas no além. Quando a vida sofre
ameacas, este recorre a ciéncia e a técnica, como uma nova forma de negar a
propria finitude. Assim o drama da morte se transformou em um espetéculo.

Morrer significa renunciar a vida, deixar de lado o viver, o ndo mais existir. A
morte aponta para a vulnerabilidade humana. Uma vez que o homem nasce, este
esta predestinado a morte, inevitavelmente. Como o homem nunca vé a morte como
possibilidade pessoal e vé somente a morte dos outros, esta se torna nao familiar.
Pode-se retarda-la, mas nunca escapar dela. Morre o rico e o pobre, o bonito e o feio,
a crianca e o idoso.

Um dos sinbnimos apresentados ao verbo morrer é falecer. “J&, para falecer
tem-se perder a vida” (Ferreira, 1986, p.1161). Ninguém gosta de perder, quer seja
no jogo, quer seja algo que lhe € querido. E o que dizer de perder a vida?

A palavra perda significa dor, sofrimento, sentimentos que dizem respeito ao
cotidiano, ao viver. Todavia, perdas séo inerentes ao desenvolvimento humano. O
individuo j& nasce perdendo. Perde a relacdo simbidtica que mantém com a mée ja
nos primeiros dias de vida e, a partir dai, a vida comeca a ter um status de perdas e
ganhos. As frustracdes e gratificacbes vao acontecendo num continuum, se
acumulando e constituindo a histéria de vida do individuo. Porém, como uma moeda,
estas perdas possuem dois lados. A vivéncia de perder vislumbra nova esperanca,
novas perspectivas, que fazem o individuo crescer e ganhar com as perdas, ha
medida em que necessita reorganizar-se e preparar-se para as mudancas. No ato de
se preparar para estas mudancas reside o salto para o novo ser, a esperanca de
novas conquistas, de novas possibilidades de acdo. Ainda, as perdas significam
renovacdo, variacbes do cotidiano, da monotonia, dando saida para inovacoes,
criacoes, que dao sustentacdo a existéncia. (M.M., 1995).

As definicbes dadas a morte sdo complexas, assim como complexas sdo as
interpretacfes subjetivas dadas a ela. A propria palavra complexo é para o homem,
dificil de ser explicado, é como algo que abrange ou encerra muitos elementos ou

partes. Assim, complexo refere as circunstancias ou atos que tém entre si qualquer
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ligacdo ou relacdo. “Até na matematica, diz-se que um numero complexo é um
namero constituido por duas partes, uma real e outra imaginaria” (Ferreira, 1986,
p.440).

Como, entdo, definir a morte, algo préprio da complexidade humana? “E
impossivel conhecer o todo se ndo conheco as partes”, esta premissa de Pascal
(1929) apud Morin (1997), resume a dificuldade em se falar e conceituar a morte. Se
considerarmos o0 todo como a morte, como entendé-la, conceitua-la se sequer
conhecem-se todas as partes do préprio ser humano? A incognita reside na
complexidade, no se conhecer como um todo e como partes, pois o todo € mais que
a soma das partes.

Para Morin (idem), tedrico da Epistemologia da complexidade, existe uma
relacdo de interdependéncia, complementacdo e multidisciplinaridade na
compreensao dos aspectos da vida humana e, assim como o homem & um ser
complexo, complexo também € seu pensamento. A complexidade do pensamento
envolve aspectos bioldgicos, culturais, sociais e histéricos, logo, a complexidade
humana n&do pode ser compreendida dissociada dos elementos que constituem o
sujeito: significa dizer que esta envolve aspectos individuais, ou seja, subjetivos.
Neste sentido, nenhum conceito sobre viver ou morrer € finalizado em si mesmo. “O
homem n&o é somente bioldgico-cultural. E, também, espécie-individuo, sociedade-
individuo; o ser humano € de natureza multidimensional”.(p. 281). Ao tempo que este
€ homo-sapiens, € também homo-demens, a que o autor chama de pensamento
duplo: ora racional, empirico, técnico, ora irracional, simbdlico, mitolégico, magico. E
é nesta ambivaléncia que o homem reside e se constitui. E justamente no ser
racional, que o individuo é capaz de avaliar o seu lado irracional, deixando a sua
inteligéncia de homo-sapiens subordinada as suas incertezas, insegurancas, ao
medo e a morte. A partir desta visdo de Morin (ibidem) que o homem ¢é capaz de se
auto-organizar e de estabelecer relagcbes com o outro, com a cultura, com as
religibes, magias, ritos e mitos.

Considerando este sentido da natureza, pode-se estender o conceito de
pensamento duplo, ou seja, do homo-sapiens e homo-demens, aos conceitos de vida
e morte. Heréclito, ha 2.700 anos atras, referiu que o homem “vive de morte e morre
de vida” (citado por Morin , idem, p.49). Ressalta ainda que o organismo vive da
degradacéo constante de moléculas e a cada molécula degradada surge uma nova

molécula totalmente rejuvenescida. Rejuvenescemos sem cessar. Logo, vivemos da
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morte. Por outro lado, rejuvenescer é sumamente cansativo e mortal, por isso,
morremos de vida.

Ainda Morin (ibidem) afirma ainda que o homem busca entender a morte
verificando o que existe nela e no apdés ela; busca olhar para além da fechadura, sem
ver 0 que esta na propria chave, no abrir esta porta, no existir como homem, antes de
bater as portas da morte. Entender as paixées humanas mais profundas, os mitos e
ver no homem o guardido inconsciente destes segredos. Apds entender o homem, a
partir desta dimensdo, torna-se possivel chegar a morte nua, desmascarada,
desumanizada, vendo-a como simples realidade biologica.

O pensamento complexo ndo se encerra em Si mesmo, ndo é um
pensamento completo, pelo contrario. E o caminho da incerteza, situado em um
tempo e em um momento. Para Morin (idem), “deve-se aprender a viver com as
incertezas do pensamento” (p.285).

Que dizer, entdo, da maxima incerteza, da desconhecida morte? Algo que
guando acontece ao sujeito, este ndo mais existe para explicar a complexidade do
lado de la. Aos conceitos viver e morrer pode-se fazer um paralelo ao homem
racional e homem simbdlico de Morin, e inseri-lo na propria complexidade da
complexidade que encerram estes conceitos, quer seja como um sujeito existencial,

guer seja como alguém que nao mais existe.
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2.1 Conceito de morte para a crianga:

“ Passa de meio dia. O declinio comecou.

Aqui, no vale, as sombras chegam mais cedo.
Subirei a montanha.

L& no alto, os ultimos fulgores do sol serdo meus.

E quando a noite chegar, vai me encontrar la no alto.”
(Hermégenes, 1999 citado por Neto, 1999, p.9)

Para muitos a concepcdo da morte se da de maneira diferente,

principalmente quando se trata da concepc¢éo de morte para a crianca.

Torres(1999), enfatiza que existem duas (grandes teorias do
desenvolvimento, a psicanalise e a epistemologia genética, que exerceram,

inicialmente um papel fundamental nas pesquisas referente a esta questao:

“(...) para a psicanalise ortodoxa as preocupac¢des e 0s pensamentos acerca da morte
somente aparecem depois do periodo edipiano, como produto simbélico do medo da
castracdo e os tedricos piagetianos afirmam que a compreenséo de conceitos somente se
da quando as estruturas cognitivas da crianca atingem as opera¢des formais, no inicio da
adolescéncia.” (p.25).

Tais generalizacbes da teoria freudiana e piagetiana podem levar a
conclusdo que a crianga, nas primeiras fases do desenvolvimento nada compreende
sobre a morte. Porém, também existem outros autores que ndo concordam com
essas afirmacoes.

Maurer (1966) apud Torres (1999), defende a tese que a crianca descobre a
morte desde uma idade muito precoce, antes dos dois anos. Argumenta ainda, que a
relacdo inicial da crianga com a morte resulta de suas experiéncias alternativas com

os padrdes periodicos do dormir e acordar, as quais estabelecem as bases para a
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crianca desenvolver percepcdes dos diferentes estados da existéncia: o "ser” e o
“nao ser’(p.26).

Outros tedricos, entretanto, consideram segundo Gisell, Igl, Ame (1971) apud
Torres (idem), que “a crianga na fase inicial do desenvolvimento, antes dos dois anos,
nao tem nenhuma compreensao da morte”. (p.26).

Ja Aberastury (1978) afirma que desde pequena a crianga tem consciéncia
da existéncia da morte, embora essa consciéncia possa ndo ser identificada pelos
adultos, pois é expressa com os recursos disponiveis pela crianca. Nem sempre ela
fala de morte, mas pode representa-la ludica ou graficamente.

Para Camon et al (1996), a concepcdo de morte para a crianga inicia-se pela
consideracdo da morte do outro para evoluir para a concepg¢ao de sua propria morte.
Relativizando a morte do outro como “vocé estd ausente” indica que esta relacdo €
principalmente perceptiva e a auséncia significa “ndo aqui e nao agora”, pois a
crianca, conforme a idade, ainda ndo consegue distinguir entre distancia espacial e
temporal. Nesta relagdo, ela percebe a auséncia, pois se baseia em seu espaco
perceptivo do momento. Portanto, “quem n&o esta no momento ndo existe” (p.78).

Nesse sentido, a auséncia para a crianca pequena nao tem limites, pois
pressupde recursos para assimilar o conceito de futuro e de tempo, impossibilitando a
distincdo entre separacdes a curto, médio e longo prazo e muito menos, separacdes
irreversiveis. Dessa forma, quando vivencia a separacédo, a crianca pequena ndo tem
condicOes seguras para avaliar, planejar e elaborar a situacdo. Os autores ressaltam
ainda, que a auséncia do quadro de referéncia perceptivo tem efeito imediato sobre a
sensacgao de seguranca da criancga e ela, entdo, sente-se abandonada ndo somente
por estar consciente da auséncia, mas também pela presenca de sentimentos de
desconforto determinado pela sensacao de abandono.

Afirma ainda Camon (idem), que a relacdo da crianca com 0s ritmos
biol6gicos recorrentes agrava seu relacionamento com a separacao e a morte. Assim,
a crianga pequena possui consciéncia do tempo objetivo, que transcorre do passado
para o presente rumo ao futuro. Fica a crianga, entdo, vulneravel a experiéncia de
separacao, ja que nao tem recursos para distinguir “entre o prospecto de extenso ou

separacao final” (p.79).

Algumas pesquisas centraram-se no conceito de reversibilidade para

entender como a criangca desenvolve o conceito de morte. Speece e Brent (1984)
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apud Torres (1999), afirma que ao fazerem uma revisdo das pesquisas sobre este

tema, identificaram trés componentes basicos, que parecem caracterizar o conceito

de morte, a irreversibilidade, a ndo-funcionalidade e a universalidade.

a)

b)

a irreversibilidade refere-se “ao entendimento de que uma coisa com
vida, quando morre, ndo pode voltar a viver” (p.140). Este termo esta
relacionado, também, a idéia da morte como algo final, irrevogavel e
permanente. Por outro lado, essa visao interfere na concepcao que
algumas criancas tém de que existe vida espiritual. Embora,
compreendendo a irreversibilidade da morte, a pessoa morta
continuaria vivendo espiritualmente;

a nao-funcionalidade diz respeito a “compreensao de que as fungdes

vitais cessam na morte”; (p.140).

enquanto a universalidade tem a ver com a “compreensdo de que
todas as coisas vivas morrem, ou seja, de que a morte € um evento

inevitavel”. (p.140).

Sabendo ou ndo o seu sentido, para a crianga a morte chega assim como

para o adulto e o idoso, deixando as mesmas marcas em suas vidas e também

feridas, que talvez nao cicatrizem, na vida daqueles que a rodeiam.
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2.2 A crianga e a morte: aspectos psicossociais:

“A vida é sempre incerta. A morte incerta é
sempre certa. Morrer é fatal, necessario,
inelutavel. A morte esta escrita na propria
natureza da vida.".

(Morin, 2001, p.438).

Todos nés temos a morte em nosso processo de desenvolvimento, porém
procuramos nos afastar desse fato. Frente a morte do outro podemos vivenciar a
morte em vida, é possivel experienciar a morte que nao é a propria, mas € vivida
como se uma parte de si, ligada aos outros, principalmente se esta for uma crianca.

Segundo Kovacs (1992) apud Valle e Francoso (1999), aceitar a infinitude do
ser é algo muito dificil no atual nivel de desenvolvimento cientifico, que adia o
momento da morte sem uma consequiente preocupagdo com a qualidade de vida
destes “sobreviventes”.

Frente a possibilidade de morte de alguém, o ser humano procura, em
primeiro lugar, uma forma de prolongar a vida da pessoa, dificilmente considera as
necessidades da mesma, ou seja, 0 que € vida para ela.

Kubler-Ross (1996), afirma que a crianga terminal, precisa ter o direito de
opinar e decidir sobre sua qualidade de vida, expor seus sentimentos e desejos. E
evidente que elas necessitam de orientacao clinica, porém precisam, antes de tudo,
de serem ouvidas. “Quando um paciente diz ndo querer mais fazer o tratamento, é
muito importante que se diferencie a que espécie de cuidados ele se refere” (p.98).

Segundo Lamerton apud Francoso (1999), “com o paciente terminal €&
importante tratar os sintomas e ndo a doenca” (p.113). Pode ocorrer que a crianga
terminal queira apenas estar com suas dores controladas, sendo acolhido pelos

familiares e amigos enquanto vivencia esse periodo do seu adoecer, entao, € preciso
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apoiar, também, esta familia que experiéncia cuidar de alguém muito querido e
indefeso, procurando ajuda-las, de forma paradoxal, a morrer, ajudando-as a viver.

A morte ndo € para a crianga, apenas um desafio para o seu pensamento,
mas é, paralelamente, um desafio afetivo. Dai a importancia de se analisar as
reacdes emocionais da crianca frente a morte (Torres, 1999).

As criancas doentes ndo tém a menor necessidade de conceitos filosoficos
para abordar a morte ou para nela pensar em aceitar ou recusar. Partindo-se desse
ponto de vista, podemos dizer que, as criancas doentes, atingidas em seu corpo ou
em seus relacionamentos, com 0s outros, expressam um conhecimento claro de sua
morte, sempre em relacdo com a doenca que as aflige. Para estas criancas, a morte
situa-se no destino de criangas doentes que vao aos hospitais e ndo se curam.

E dificil para uma crianca falar de suas experiéncias dolorosas, mas quando
tem espaco € possivel para ela se expressar. Falar sobre suas idéias e sentimentos.

Torres (idem), afirma que o contato direto com a morte implica em um
comprometimento afetivo-emocional, uma vez que em toda situacdo de confronto
com a morte, fungdes psicolégicas como a autoconservacao, a seguranca e a préopria

auto-estima se encontram ameacadas.

Ajuriaguerra e Marcelli (1991) apud Camon (1996) afirmam que “a
experiéncia da doengca remete a crianga a movimentos psicoafetivos diversos” (p.
96), tais como a regressao, o sofrimento, 0 acometimento e a morte, que podem ser

descritas, de maneira mais clara, como:

a) A regressdo que quase sempre acompanha a doenca — retorno a uma
relacdo de cuidados corporais e de dependéncia como aquela do
lactente; a crianga volta & comporta-se de maneira retroativa as de
costume, tendo atitudes que costumava ter quanto era menor tornando-
se dependente de seus pais.

b) O sofrimento pode ser vinculado a uma vivéncia de punigdo ou a um
sentimento de falta — a culpa freqientemente infiltra a vivéncia da
crianca doente; ela passa a se culpar pela doenca, pelo sofrimento que
estd causando aos pais e amigos, culpando-se por ter que deixar as
pessoas a quem ama.

c) O acometimento do esquema corporal, ou antes, do “sentimento de si” —

no sentido mais amplo, depende da gravidade, da duracdo e da
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natureza do impedimento imposto pela doenca, mas, este sentimento &
freqUente: corpos imperfeitos, frageis e defeituosos. “Em funcao do tipo
de conflito, este sentimento focalizar-se-4 em fantasmas de castracéo

ou em ferida narcisica mais ou menos profunda” (p.96);

d) A morte, por fim, aparece em filigrama em certas doencas mesmo que a

crianca, assim como sua familia, pouco fale disto.

Independentemente da fase em que se encontra, a crianga precisara passar
por todas elas para chegar a sua fase final tendo a certeza de que nao estar sozinho
e que fez o seu melhor, para tentar compreender melhor o que esta acontecendo,
com ela e com sua familia. Para se conseguir enfrentar esta batalha, de cabeca
erguida, é de extremo valor o “acolhimento” da familia e dos amigos. Apesar de
sabermos que ndo existe uma fase melhor do que a outra, ou pelo menos, menos
dolorosa para todos, porém se tem um aprendizado durante elas, o sentido da
dignidade, de se aprender e crescer, até mesmo com a dor, entdo que faca isto junto
daqueles a quem amamos enquanto Vvivos.

A familia evita falar sobre o momento final, mas toda sua dor, sem que
percebam, € transmitido a crianca. Na intencdo de evitar mais dor e sofrimento a
crianca, a familia acaba tendo que chorar escondido, fingir que esta tudo bem, enfim,
“ser forte”, s6 que a crianca percebe, pois sente que estédo se afastando e a evitando,
entdo algo esta para acontecer fora do normal. Eles acham que é o melhor a ser

feito, mas sera que para esta crianca também o seria?

Valle (1999) descreve alguns aspectos de como a crianca vivencia a

possibilidade de morte:

“(...) mais que a morte, a crianca tem medo da separac¢do, do abandono. E a
gualidade das suas relacdes com a familia e com a equipe, nas trocas afetivas que reside a
certeza da crianca poder contar com elas, sentir-se segura, confiante, apesar das ameacas
gue a cercam... A melhor ajuda que se poderia dar a criangca que vai morrer é deixa-la
perceber que as pessoas que a cercam — familia, amigos e equipe — desejam estar com ela

até o fim, que sédo seus aliados” (p.118).

A crianca, seus familiares e amigos podem partilhar a experiéncia da morte,

0 que ndo presume auséncia de sofrimento de ambas as partes, apenas indica a
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ocorréncia de uma integracdo com o proprio existir de cada um, marcado pela
presenca inevitavel da vida e da morte.

A angustia e a aflicdo permanecem, pois a morte é inerente a nossa propria
existéncia, na qual esta contida a certeza de que um dia morreremos. A crianca sente
a possibilidade de sua vida vir a extinguir-se.

Este entendimento implica-se por uma permanente atitude de refletir,
buscando compreender o momento particular da crianca e de sua familia em sua
trajetéria de conviver com a morte, buscando sempre o que é melhor e mais

saudavel, nesta fase, para a crianca terminal.
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3. O sentido e o enfrentamento da morte no processo de hospitalizacao da

crianga com cancer:

“Somos individuos reprimidos pelo impossivel,

que procuram se adaptar a seus relacionamentos
extremamente imperfeitos. Vivemos de perder e abandonar,
e de desistir. E mais cedo ou mais tarde, com maior ou
menor sofrimento, todos nds compreendemos que

a perda €, sem divida, “uma condi¢do permanente da

vida humana”.

(Judith Viorst, 1988, p.243)

O paciente com cancer € angustiado pelo medo da morte, fica voltado para si
mesmo ou utiliza mecanismos psicolégicos de defesa.

Segundo Carvalho (1994), os mecanismos de defesa, quando utilizados por
esses pacientes, tém uma dupla finalidade, lutar contra a angustia desencadeada
diante da ameaca da doenca e estabelecer uma nova maneira de relacionamento da
pessoa doente com 0 meio e consigo mesmo.

O diagnéstico do cancer também € frequentemente acompanhado de
depresséo.

“A depresséo é traduzida pelo fato de o paciente ndo conseguir manter uma
atitude de aceitacéo interior” (Carvalho, idem, p.57). O paciente terminal deprimi-se,
diante dos acontecimentos, que pode ocorrer no inicio da doenca ou surgir apos a
cirurgia e outros tratamentos, quando a cada momento ele “se vé obrigado” a novas
readaptacoes.

Quando o paciente necessita de intervencdo hospitalar, isso € motivo de
grande apreensdo e sofrimento, pois exige um afastamento de tudo aquilo que lhe é

familiar e conhecido. Tal situacdo traz vivéncias de isolamento, abandono e
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rompimento de lacos afetivos, sociais, escolares entre outros tdo importantes no
desenvolvimento da crianca.

Quando uma crianca adoece de cancer, sua vida passa por uma rapida e
intensa transformacdo. De um momento para o outro ela vé-se atirada num hospital,
realizando uma série de exames invasivos e dolorosos, cercada por pessoas
estranhas num ambiente estranho. A crianca passa por varias etapas dificeis, o
enfrentamento da doenca, a escola, 0s amigos e a suas atividades ludicas.

A rotina do atendimento da crianga com cancer permite, a compreensao do
seu mundo emocional que, revela-se ricamente no brincar, no falar e por meios de
desenhos.

De acordo com Valle (1997), independentemente de sua idade e sua
capacidade de entendimento, ela da-se conta de que algo terrivel estd acontecendo,
afogada pela sensacéo de perigo, de ameaca de algo desconhecido.

Ainda segundo Valle (idem), a criangca com cancer, mesmo a de tenra idade,
sente necessidade de saber o que esta acontecendo consigo. Ela percebe que seus
pais estdo angustiados e que algo grave ocorre com ela. Ela passa entdo a se
defender por meio da vigilancia, escutando os médicos e enfermeiros, apreendendo
tudo o que se passa a sua volta.

Assim, quanto mais jovem for a crianga, mais percebe as coisas por inteiro,
ndo conseguindo mesmo distinguir-se do mundo que a envolve quando esta doente.
Ja a crianca maior aprende progressivamente a reconhecer as ameacas que a
cercam e as diferentes partes de seu corpo que sofre.

Para criancas pequenas, ndo interessa 0 nome cientifico da enfermidade,
mas explicacdes préaticas sobre sua permanéncia no hospital, eventual cirurgia e
procedimentos terapéuticos que vao sofrer, numa linguagem simples e acessivel a
elas. Ja as criancas maiores, além dessas informacgdes, necessitam, geralmente, de
mais detalhes sobre seu estado fisico, sobre o tratamento e suas consequéncias,
sobre sua doenca, inclusive seu nome.

Um dos problemas que se instalam no processo de hospitalizacdo da
crianca, € que quando um filho estad doente, e ha tantas preocupacdes relacionadas
aos problemas relativos a saude fisica da crianga, os pais geralmente se esquecem
dos aspectos escolares ou os deixam para segundo plano. No entanto, para Valle e
Francoso (1999), é preciso que eles entendam a importancia de uma continuidade

nos estudos mesmo durante o tratamento. E importante a crianca doente perceber-se
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produtiva, em desenvolvimento, e com atividades semelhantes as demais criancas da
sua idade. Assim, “a participacdo da crianca com cancer em atividades académicas

podem significar para ela, ser igual aos outros”. (p.123).

Valle(1999) afirma que em geral as professoras de criangas com cancer,
assim como os familiares e amigos, também apresentam dificuldades pessoais
quando tém que lidar com a realidade de ter um aluno acometido de uma doenca
grave. Em geral, estas problematicas podem ser agrupadas em trés principais
dificuldades:

1. dificuldade pessoal em estar lidando de perto com a doenca e,
conseguentemente, com a idéia da morte;

2. falta de informacbes acerca da doenca e tratamento para poderem
responder as duvidas das demais criangas;

3. nao saber dividir sua atencdo entre a crianca doente e o restante da

classe.

Como se pode perceber, para que o regresso a escola seja uma experiéncia
realmente proveitosa, € necessario ndo so trabalhar com a crianga, mas também
ajudar os professores no que diz respeito as suas inquietacdes diante da doenca de
seu aluno. Também, hoje, ja existe nos hospitais, um setor, para acompanhar
criangas terminais, com auxilio de atendimentos pedagdgicos nas atividades
académicas desempenhadas no préprio hospital.

A continuacdo das atividades escolares quando a criangca se encontra
hospitalizada se faz presente como uma de suas necessidades basicas,
principalmente durante o tratamento, para uma melhor qualidade de vida. Mais do
que qualidade de vida é um direito adquirido.

Na busca pela cura, medos, representacdes sobre a vida, a morte, a familia
e crencgas aparecem, modificando ainda mais o cotidiano destas criancas.

Quando o tema do cancer infantil é discutido pela 6tica da qualidade de vida,
a escola aparece como um elo de ligacdo com o cotidiano vivido anteriormente por

este paciente.

Ceccim et al (1997), comentam a esse respeito quando diz que:

“(...) reconhecimento de que existem outras necessidades na vida de uma crianca

hospitalizada, ndo apenas clinicas, significa reconhecer que outros fendbmenos possuem
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igual relevancia no agravamento ou restabelecimento de quadros morbidos
Independentemente de pensarmos um estado de cura definitiva em situacdes de doenca,
devemos pensar a qualidade de vida orpotunizada as crian¢as, uma vez que sua for¢a de
vontade e atribuicdo de significados, diante do adoecimento e hospitalizagdo estardo
construindo uma subjetividade e suas caracteristicas de aprendizagem e construcao de

competéncia intelectual”.(p.76).

Este autor se refere a cisdo que a crianca sofre em seus lagos sociais, ao
enfrentar procedimentos médicos, ao invés do contato diario mantido com a escola.
Alerta, também, que a manutencao desse laco com a escola € uma necessidade para
a crianca.

A impossibilidade, da crianca doente, frequentar a escola deixa-a triste e
com saudades, sua vida se restringe aos espacos da familia e do hospital. A escola é
para esta crianga, um espaco de contato social de vida.

Sendo assim, é possivel interpretar que para muitas criancas, o fato de
freqlentar a escola ou receber atendimento pedagdgico no hospital, servira para
assegura-las de que nao correm riscos de perder o contato que tinham com as
realidades em que viviam.

Segundo Ceccin (idem), os direitos das criancas e dos adolescentes
hospitalizados prevéem que estas tém o direito de desfrutar, de alguma forma, de
recreacbes, programas de educacdo para a saude e acompanhamento escolar
durante sua permanéncia no hospital, além da contribuicdo inequivoca as equipes
interdisciplinares no que se refere a compreensao das fases cognitivas e o respeito a
estas ao se lidar e com topicos referentes ao seu tratamento clinico.

Para Francoso (1999) ficar afastada da rotina escolar, para a crianga com
cancer, tem um significado muito maior do que o mero prejuizo académico. O
abandono escolar também traz consigo inUmeras mudancas na rotina desta crianca.
O isolamento social decorrente da perda de contato com os colegas € um bom
exemplo de como o afastamento da escola pode interferir na vida pessoal de uma
criangca com cancer. O seu aspecto fisico pode também se constituir em um
obstaculo a sua socializacdo uma vez que a crianca € vista como alguém diferente
dos demais alunos.

A crianga terminal, também costuma entrar em contato com as questdes
existenciais, da vida e da morte, através das atividades ladicas, quando vem a tona o

conhecimento inconsciente de sua condicdo atual. E através de suas fantasias
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expressas no desenho e nas brincadeiras, que ela vai poder demonstrar sua
compreensao de que a vida é feita de perdas, separacdes e auséncias, alegrias,
tristezas e também incertezas. Todas suas emoc¢des sdo transmitidas através de
seus desenhos, tudo que passa por seu pensamento, e, muitas vezes, ndo sao
demonstrados, sdo expressos ludicamente, como ela esta vivenciando a morte e
também ficando mais claro para a equipe, para lidar com a crianca terminal.

O espaco ocupado pelo ludico proporciona ao longo de sua hospitalizacéo,
meios e suportes para que se possam escutar as criangas através das suas
expressdes ao brincarem, tentando compreender suas reais necessidades e desejos
das criancas.

Ceccin et al (ibidem), se refere a essa questédo colocando que o espago do
aprender através do ludico deve ser maior na situagcdo de acompanhamento
pedagogico hospitalar.

O espaco ludico além de receber maior énfase na relacdo do ensino
aprendizagem no ambiente hospitalar, pode ajudar o professor na adequacdo das
atividades escolares de acordo com a situacdo, desenvolvimento de cada crianca e
fase do tratamento. Esta escuta também podera proporcionar novas aprendizagens
tanto para a crianga quanto para a equipe de saude.

As fantasias e ansiedades da crianca frente & mente deverdo ser
examinadas e compreendidas com o objetivo de renovar constantemente o elo de

confianca, buscando o entendimento dos conflitos vividos durante a hospitalizac&o.
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3.1 A dinamica familiar na terminalidade da crianga com cancer:

“ Deve-se aprender a viver por toda a vida e,
por mais que tu talvez te espantes,

avida toda € um aprender a morrer.”
Séneca (55 a.C. -39d.C))

A revelacdo de um cancer na crianca explode no seio familiar. Desde o
momento em que o diagndéstico € comunicado a familia, profundas alteracdes nela
ocorrem, afetando ndo s6 a unidade familiar, mas também o relacionamento de seus
membros com as outras pessoas.

Valle(1999) destaca que este periodo € um tempo de esquiva de uma
revelacdo que pode lancar a familia em intensos conflitos: acusacées mutuas entre
0s pais pela responsabilidade da doenca, busca de explicagdes para essa realidade,
tentando atribuir uma causa ao cancer, procurando, nas suas reminiscéncias que
remontam até a vida uterina dos filhos, algo que leve a compreensdo do

aparecimento do mesmo, que possa fazer-lhe sentido.

Nesta fase dificil da crianga com cancer, sua familia também passa por um
processo de adaptacdo a doenca. M.Carvalho (1994), identifica trés fases pelas quais

a familia passa neste processo que sao:

a) A Fase Aguda — que é caracterizada pelo chogue emocional causado
pelo diagndstico e pelas reacdes individuais de cada membro de acordo
com suas necessidades, ocorrendo as vezes, casos em que um dos
elementos do grupo familiar pode apresentar um estresse maior ainda
do que o doente.

b) A Fase Crbnica — que é a fase na qual os comportamentos vao se

consolidando e ficando mais estaveis. Durante essa fase, a familia deve
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se adaptar as necessidades do paciente e as necessidades de cada um
dos seus membros individualmente. Este € um dos momentos mais
dificeis, pois diferentes membros da familia podem discordar em termos
de objetivos e maneiras de lidar com a doenga e com o paciente, alguns
assumem até o lugar de superprotetor, enquanto outros acham que o
paciente ndo pode ser tratado como incapaz. Nessa fase, cada membro
acaba por manifestar de maneiras mais diversas suas emocoes, até
entdo contidas, tais como cilme, inseguranga, competitividade,
chegando a criar um verdadeiro inferno para a familia como um grupo.
Nesta fase a familia tende a se manter isolada, uma vez que vira um
sistema fechado, no minimo dificil para ser partilhado por pessoas
estranhas. Justamente no momento em que mais precisaria de suporte,
a familia encontra-se na mais profunda soliddo. Esta € a fase mais
trabalhosa para o profissional da saude que lida com a familia, pois em
geral, é uma fase longa, onde os movimentos sdo imprevisiveis, como
se cada membro decidisse viver o dia-a-dia sem pensar no futuro e sem
querer tomar decisbes necessarias para o procedimento a seguir no

tratamento do paciente.

c) A Fase de Resolucao — Nessa fase o paciente vem a falecer ou passa a
ser um sobrevivente, melhorando até ser considerado fora de perigo.
(p-202)

Todavia, é necessario ressaltar que alguns momentos do processo sao
especialmente geradores de intenso estresse a familia e aos pacientes, marcados
pela angustia advinda da gravidade da doenca, pelo temor ao desconhecido, pela
rebelido de sentimentos quase incontrolaveis ao grupo familiar.

Para Camon (1996), a dinamica familiar pode apresentar funcionamentos
peculiares em relacéo a situacado de morte da crianca na familia, quando ela passa a
ser a figura central, modificando-se as hierarquias preexistentes; o subsistema
conjugal tende a perder importancia frente ao parental, assumindo a culpa; é evidente
a sobrecarga fisico-emocional para o elemento que se ocupa da crianca em
eminéncia de morte.

Também sdo comuns os conflitos matrimoniais em virtudes do caos familiar

instalado pela situacédo de doenca e eminéncia de morte de um filho. Gauderer (1985)
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apud Camon (1996) cita a alta incidéncia de divércios durante o quadro terminal ou
apos a morte da crianca.

Ainda para Camon (idem), ressalva-se ainda que, muitas vezes, as familias
passam a manter uma relacdo superprotetora com os filhos sobreviventes,
desenvolvendo um exagerado nivel de ansiedade de separacédo, agravado pelo fato
de que os filhos sobreviventes sentem-se culpados por permanecerem Vivos,
principalmente, se mantiveram relacdes de hostilidade com o irméo morto.

A desestruturacdo familiar, devido a morte de um filho, também, pode
determinar a “sindrome do filho reposto”, situacdo criada pelo desejo dos pais de

gerarem outro filho para substituir agquele que vai morrer ou ja morreu.

Valle (1999) afirma que apO6s o diagndstico de uma doenca grave as
experiéncias pelas quais os pais passam, sofrem transformacdes que significam a
perda do mundo habitualmente vivido por eles, e isto os levam a se sentirem
estranhos nessa nova situacdo. Assim, passam a habitar um outro mundo: 0 mundo
da doenca do filho, que para eles, significa mudancgas, acarretando insegurancgas, em

varios aspectos tais como:

a) familiar - a familia se organiza em funcdo das idas da crianca doente ao

hospital;

b) financeira — os gastos sdo maiores com transporte, medicamentos,

exigéncias e pedidos que a crianca doente costuma fazer.

Mudancas pessoais na familia também devem ser consideradas devido aos
cuidados e a permanéncia em constante disponibilidade a crianca doente e a prépria
doenca e aos tratamentos correlatos, associados a sensacdo de impoténcia. Além
disso, a perspectiva de morte da crianca atinge os pais de forma intensa, realgcando
manifestacdes de tristeza, perplexidade, angustia e inseguranca.

A ocorréncia de uma doencga grave em um filho, determinando a perda do
mundo habitual anteriormente vivido, também impele os familiares a intensos
sentimentos de solidao e isolamento, causados nas ambivaléncias determinadas pelo
proprio processo: “permanéncia e transitoriedade, poder e impoténcia, vida e morte”.
(Valle, idem, p.57).

Camon (1996) afirma que tanto para a crianga gravemente enferma, quanto
seus familiares, a situacdo de iminéncia de morte envolve sentimentos de
culpabilizacdo. E na procura de explicacbes racionais para a morte, a relacéao
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doenca-morte/castigo encontra terreno fértil, dada a propria fragilidade imposta pelo

sofrimento da situacdo traumatica. Porém, ele afirma ser possivel subdividir a relacao

marcada pela culpa, de forma genérica, explicitando as rea¢gfes de quando a crianga

sente-se culpada e de quando a familia assim se mostra, desta forma:

A crianca sente-se culpada quando :

a)

b)

d)

Culpa-se por ter fantasias agressivas com relacdo a familia — A crianca
gravemente doente pode expressar culpa por fantasias agressivas
experimentadas na relacdo com os pais e irmaos. “Na medida em que a
crianca vai vivenciando a experiéncia de morte, sente com castigo frente
a esses sentimentos, as hospitalizacbes, as condutas terapéuticas
dolorosas e todas as limitagbes recorrentes acabam por reforcar a
crianca a idéia de castigo” (p.120). Assim, ao invés de ser “perdoada” e
aliviada de sua culpa pelas “punicdes” sofridas, ela se percebe piorando,
pela evolucdo da prépria doenca, o que reforca, sobremaneira, seu
sentimento de culpa irreparavel.

Culpa-se por depender do adulto — como a vivéncia da doenca impde
mecanismos de regresséao reforcando a relacdo de dependéncia e como
0s mesmos pais que “falharam” sdo também objeto de amor e desejo, 0s
sentimentos de hostilidade da crianga transformam-se em culpa e
depressao, principalmente pela ansiedade de abandono e separacao.
Culpa-se pela desestruturacdo familiar — A crianca percebe a tensao
familiar decorrente de despesas elevadas, de discordancias quanto ao
tratamento, da desestrutura da rotina familiar anterior, da instabilidade
emocional causada pela situacdo em si, responsabilizando-se pelo

sofrimento de seus pais, irmaos e parentes.

Culpa-se pelo fracasso — A crianca gravemente enferma também se
sente intensamente culpada por ndo se reconhecer mais como individuo
com futuro, naturalmente ndo podendo realizar o projeto de seus pais e a

si mesma enquanto pessoa.

Ja a familia sente-se culpada quando:

a)

Culpam-se por terem causado a morte — a familia na procura de um alivio

de seu sofrimento e para que alivie sua culpa, questiona-se sobre o erro
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na alimentacdo, sobre situacbes que envolveriam maus tratos e
desprezos.

b) Culpam-se pela incapacidade — Muitos pais sentem-se incapazes de
gerar e criar filhos perfeitos. Muitas vezes, por nao terem permitido, na
fantasia, o desenvolvimento de uma saude perfeita a crianca.

c) Culpam-se por sentirem raiva - As familia também podem sentir raiva da
crianca doente que vem destruir as expectativas e projetos destas. Ao
expressar essa raiva a familia faz a crianca perceber que fracassou
enguanto objeto de amor e investimento, ocorrendo, em consequéncia, 0

acirramento da culpa por nutrir tais sentimentos.

d) Culpam-se por serem rejeitados - Ter rejeitado um filho, seja durante a
gestacdo ou apOs o0 nascimento e desenvolvimento deste, € importante

fator desencadeante de culpa e sofrimento aos familiares.

Assim, Camom (idem) fala sobre as relagdes marcadas por culpa, tanto por
parte dos familiares como das criangas que se encontram na iminéncia de morte
determinam, evidentemente graves consequéncias a manutencdo do equilibrio
psicolégico destes, assim como a superprotecao, o afastamento, a eleicdo de um
bode expiatdrio, o aparecimento de doencas em outros membros da familia e a
entrega precoce da crianga a morte.

Knobel (1992) apud Camon (ibidem) afirma que “em muitos casos, a
profunda rejeicdo pelo filho desperta um grande sentimento de culpa. A idéia de
rejeicdo resulta intoleravel e os pais procuram compensa-la com um superprotecao
gue parece proteger-se a si mesmo (...).” (p. 123)

Segundo Valle (1999), a culpa da familia também aparece quando os pais
verbalizam sobre a dependéncia, as exigéncias e o egoismo de seu filho. Os pais
sentem-se divididos, querendo compensar 0s sofrimentos pelos quais os filhos
passam, através de concessdes de toda a ordem, inclusive material.

O afastamento da familia é comum porque muitos pais ao serem
questionados, sobre a razdo das frequentes auséncias no Hospital, relatam nao
suportar estar ao lado da crianca por se sentirem totalmente culpados e impotentes
na situacéo. (Valle, idem)

J& a eleicdo de um pode expiatorio para Valle (idem), se d4 quando a familia

transfere ou projeta seus intensos sentimentos de culpa a outro membro da familia ou
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da propria equipe de saude, geralmente esta escolha recai sobre um membro que
representa uma figura de autoridade, que possua crédito e responsabilidade na
situacao de doenca e hospitalizacao.

Buscando combater a culpa relacionada a doenca provocada, num
mecanismo de remissao desta, outros membros da familia podem adoecer.

Por fim, a relacdo marcada pelo sentimento de culpa na crianca pode fazer
com que esta se entregue precocemente a morte, por ndo se sentir mais com direito
a vida. Assim, ela passa a responder debilmente ao estimulo afetivo e a apresentar
comportamentos apaticos, com recusa de alimentacdo e medicacdo. “ja que sou
mesmo ruim, devo mesmo morrer...”. (Camon, 1996, p.123)

Para Valle e Francoso (1999) a reacdo de negacdo da familia frente ao
diagnostico de uma doenca grave e a possibilidade de morte de um filho caracteriza-
se como mecanismo de defesa, amplamente conhecido e descrito pela literatura
especializada, permitindo amenizar o choque do diagndstico e a angustia de morte
dos membros envolvidos. Apesar de, em geral, a recuperagao ser gradual, muitas
familias, através da negacdo, chegam a abandonar o tratamento de seus filhos ou
passam insistentemente a mudar de médicos, na busca de um prognastico diferente.

E importante registrar que seja qual for a direcdo que as relacdes de uma
familia tomem, apés um diagnoéstico e uma morte por cancer de um de seus

membros, ela jamais sera a mesma.
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3.2 O luto

“Dé palavras ao sofrimento;

a dor da perda néo fala,

Murmura dentro do coracéo dolorido
E o faz partir-se.”

(Judith Viorst, 1988)

Ao se falar de morte, inevitavelmente, o tema nos conduz ao processo de
luto, que se refere ao conjunto de reacOes diante de uma perda. Existem mortes e
processos de luto por auséncia, separagdes e vivéncias de desamparo. O processo
de luto se dara diferentemente, dependendo de varios fatores.

Segundo Viorst (1988), nossa lamentacdo para terminar vai depender do
modo como sentimos nossas perdas, vai depender da nossa idade e da idade de
guem perdemos, depende de o quanto estamos preparados para isso, depende de
como a pessoa sucumbiu a mortalidade, depende das nossas forgas interiores e do
apoio externo, e, sem duvida depende da nossa histéria; nossa histéria ao lado da
pessoa que morreu e nossa historia individual do amor e de perdas.

Para Torres (1999), o primeiro passo para a elaboragéo do luto é a aceitacao
que a morte se deu. E possivel compreender os recursos que uma crianga doente
utiliza para enfrentar a propria doenca e o significado que lhe atribui. Com o passar
do tempo, a crianca comeca a perceber o andamento de sua doenca, entrando num
processo de despedida das coisas e pessoas do seu mundo.

Os processos e os resultados das reacfes da crianga ao luto dependeréao de

varios fatores, tais como a idade, a etapa do desenvolvimento em que a crianca se
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encontra, de sua estabilidade psicologica e emocional, e da prépria significacdo da

perda, isto é, da intensidade e diversidade dos lacos afetivos.

Viorst (1988) enfatiza a importancia da crianga vivenciar o luto:

(...) a criangca ameagada de morte e seus familiares convivem com a dualidade morte-vida,
porém muitos pais ndo admitem que seus filhos saibam da verdade, preferindo esconder-se
atrds de uma fisionomia falsamente alegre, o que atrapalha a elaboracdo do luto pela
crianca deixando-a solitaria, confusa e angustiada. E de suma importancia que a crianca
ameacada de morte compartilhe seus sentimentos para que o processo de luto se efetive e,
com isto, haja possibilidade de elaborar seus medos. A crianga que ndo encontra este
espaco ndo conseguira elaborar o processo de luto com éxito, atrapalhando seu crescimento

psicolégico e social. (p.141).

Desta forma, para Viorst (idem), a crianca com ameaca de morte e também
seus familiares passam a conviver a dualidade morte-vida, de maneira diferente para
cada um. Para os familiares, a imposicdo da morte iminente de um filho leva a
sentimentos bastante dificeis e complexos, pois quando se tem um filho espera-se
que este cresca, tenha uma profissdo, case e tenha filhos. De repente, todos o0s
sonhos, construidos ao longo da vida, sdo negados e, 0 que resta da vida €&
transformado em morte, e esta aparece mais forte que a vontade de realizar estes
sonhos. J& para a crianga, a morte tras a idéia de separacdo definitiva do corpo,
perda dos pais, dos amigos e de seus familiares. Ela podera, muitas vezes, sofrer
angustias que, as vezes, se escondem atras de sintomas e/ou dificuldades de
conduta. Porém um aspecto de relevancia é que, diante desta situacdo, a crianca
apega-se na vida que lhe resta e em compartilhar desta com pessoas significativas,
vivenciando assim o luto antecipado. J& seus pais se preocupam com a morte
iminente, muitas vezes fugindo de vivenciar o luto, complicando ainda mais este
drama vivido. Percebe-se entdo que a crianca e 0s pais parecem caminhar em
direcbes opostas, necessitando assim de toda ajuda possivel para contornar este
problema.

A morte de uma criancga cronicamente doente é mais bem suportada quando
0s pais podem fazer um trabalho de luto progressivo, apés ter cuidado dela e dado o
melhor de si.

Segundo Carvalho (1994), se uma familia permanece unida e ao lado até o

momento de sua morte, expressando suas emocdes e seus sentimentos, sejam eles
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de que natureza for, a elaboracdo da perda da pessoa querida, bem como a vivéncia
da situacdo de Iuto, pode propiciar mudancas importantes nos padrbes de
relacionamento familiar e na propria maneira de enfrentar a vida.

Fica como ponto de reflexdo para todos que lidam com criangas (e nés o
fazemos de alguma forma) a necessidade de se encarar em vida a questao da morte,
pois se a crianca estiver bem amparada, terd mais chances de elaborar da forma

mais sadia possivel o momento do luto e da morte.
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4 Conclusao:

“O horror da morte é a emogéo, o sentimento ou

a consciéncia da perda de sua individualidade.™.
(Morin, 1997, p.33).

Quando se termina um trabalho, qualquer que seja este tem-se a sensacao
de que ele ndo nos pertence, pois tantas foram as pessoas que direta ou
indiretamente contribuiram para sua realizacdo. E depois de muito analisar,
concluimos que ele realmente ndo nos pertence, uma vez que foi o resultado de um
esforco coletivo, de pessoas que em determinado local, numa determinada época,
fizeram sua historia.

E assim que sinto esta monografia. Ela ndo me pertence UGnica e
exclusivamente, visto que 0s personagens principais que criamos, Sao pessoas
reais, simbolos de superacdo, coragem, capacidade de criacdo e imaginacdo, que
sofrem com 0s conceitos e preconceitos sobre sua doenca. Possamos, atraves
deste trabalho, mostrar esta histéria de busca Unica a Vida, Promocédo da
Saude, Educacgdo, Respeito e Valorizagdo da Crianca durante o processo de
hospitalizagao.

Analisar o que se encontra oculto no tratamento da crianca com cancer,
permitiu remeter ao seu imaginario social, levantando hipéteses, conclusfes e
principalmente novos questionamentos sobre como agirmos diante de pacientes
terminais. Podemos pensar ainda, através deste trabalho, em uma nova forma de
“olhar” e “escutar” aquilo que as criancas nos “dizem”, mesmo no siléncio, nos gritos
e nos choros.

Escutar suas falas, gestos, medos, sentimentos e desejos sédo desafios que
as equipes de saude tém que vencer. Um caminho dificil, contudo acredito que, para

que isso aconteca, devamos olhar para dentro dos nossos sentimentos, mitos,

33



significacdes e crencas. Vamos ter que mostrar que ndo somos tao “sérios, frios e
indestrutiveis” como eles pensam.

Para que possamos buscar um servico de escuta e apoio aos pacientes
pediatricos terminais, devemos ceder nossos espacos enquanto membros de
equipe.

Pesquisar o sentido da morte na crianca com cancer levou-me a uma busca
incessante na preservacao dos direitos destes pacientes. Para que essa busca
ocorresse, enquanto pesquisadora, e, futuramente, como psicéloga e, talvez,
membro de uma equipe de salde ou ndo, o aprimoramento dos meus
conhecimentos na area do céancer infantil foi fundamental para a compreensdo da
visdo da crianca frente a morte e também na definicdo e localizacdo do meu
trabalho.

Coloco ainda que esta ndo é a concluséao final de um trabalho, pois percebi
gue nao existe o fim de um tema, de um questionamento, de um pensamento, ou
mesmo, da imaginac¢ao, principalmente para um psicélogo.

Acredito que as criancgas, principalmente as terminais, sdo agentes de seu
processo de desenvolvimento. S8o0 seres ativos e nao passivos, e quando
hospitalizados merecem todo respeito e carinho da equipe de saude.

Talvez devamos aprender reaprender a brincar, a sonhar e a acreditar que

somos realmente seres humanos.
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