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A CRIANCA COM CANCER EM IMINENCIA
DE MORTE: REVISAO DA LITERATURA’

The child with cancer in death imminent: literature of review
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Resumo

A morte na infancia é uma realidade concreta, porém, é revestida de especial crucialidade, pois crianga é sindnimo de alegria, cres-
cimento e futuro. Por isso, a maioria das pessoas assume uma dificuldade maior em relagdo a morte de uma crianga, compreendendo-
a como interrupg¢do no ciclo de vida. O objetivo deste estudo é refletir sobre a problemdtica que envolve a crianga com cancer em imi-
néncia de morte com o intuito de subsidiar a acdo dos profissionais de satide. Trata-se de uma revisdo bibliogrdfica realizada manual-
mente e também através de bancos de dados, sendo considerados os matericis encontrados a partir do ano de 1977 até os dias atuais.
A crianga acometida de cancer e seus familiares convivem com a dualidade morte-vida, porém, muitos pais ndo admitem que seu filho
saiba da verdade, preferindo esconder-se atrds de uma fisionomia falsamente alegre, o que atrapalha a elaboragdo do luto pela crian-
ca e deixa-a solitdria, confusa e angustiada. E de suma importdncia que a crian¢a ameagada 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 espago
ndo conseguird elaborar o processo de luto com éxito, atrapalhando seu crescimento psicolégico e social. Para isso, é importante man-
termo-nos abertos G intercomunicacdo e d escuta para que a crianga sinta-se amparada e protegida nesta fase, incentivando a comu-
nicagdo real com os pais, no sentido de compreendé-la como um individuo que vive e ndo somente como aquele que vai morrer.
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Introducao

ma das obsessdes do homem modemno € tentar afas-

tar a crian¢a da morte. Apesar desta atitude, a ver-

dade € que a crianga tem estado historicamente vin-
culada a morte. Criangas ja foram sacrificadas aos deuses
para selar tratados de paz, torturadas, queimadas, assassina-

das ao longo dos tempos, ¢ ainda o sdo até os dias de hoje.
Portanto, a morte na infancia é uma realidade concre-
ta. Ela é revestida de especial crucialidade, pois crianga €
sindnimo de alegria, crescimento e futuro. Em nossa con-
cep¢do de vida voltada para realizagcdes materiais, a mor-
te precoce € vivenciada com grande resisténcia. A crian-
ca que morre estaria sendo privada do sentido de sua vi-
da. Por isso, a maioria das pessoas assume uma dificul-

* Este trabalho é parte da Dissertagdo de Mestrado intitulada A vida que insiste em lembrar a morte: vivéncias de uma crianga
com cdncer em iminéncia de morte, apresentada a Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto - USP, para a
obtencdo do grau de mestre em Psicologia, sob a orienta¢@o da Prof® Dre. Elizabeth Ranier Martins do Valle
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dade maior em relagdo a morte de uma crianga, compre-
endendo-a como interrupgdo no ciclo de vida e de suas
posteriores descobertas. O morrer da crianca apresenta-
se, assim, como a mais monstruosa, a mais impossivel, a
mais cruel de todas as realidades, suscitando em todos in-
tensa ansiedade e medo'.

Devemos considerar também que isto se deve por vi-
vermos em uma sociedade que se caracteriza por uma ob-
sessiva repressdo da morte. Assim, necessitamos de recur-
sos internos e externos para viver € acompanhar este estd-
gio final da vida.

Antigamente, as epidemias dizimavam muitas vidas ¢ a
morte de criangas era um evento muito freqiiente. Com a ra-
pida evolugio da Medicina nos dltimos anos, este quadro al-
terou-se. A vacinagdo em massa quase erradicou a maioria
das doencas infecto-contagiosas e os antibi6ticos contribui-
ram decisivamente para que houvesse um decréscimo signi-
ficativo na incidéncia da mortalidade geral e infantil>.

No entanto, a morte de criancas ainda pode se dar por
vdrios motivos, como desnutri¢do, desidratagdo, algumas
doengas infecto-contagiosas, acidentes, violéncia domésti-
ca, entre outros. Neste estudo, nos ateremos s criangas
acometidas de cincer.

O objetivo deste estudo € refletir sobre a problematica
que envolve a crianca com cancer em iminéncia de morte
com o intuito de subsidiar a a¢io dos profissionais de satide.

Material e Métodos

Trata-se de uma revisao bibliografica realizada através da
busca manual em periddicos nacionais na Sala de Leitura
Glete de Alcantara da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto — USP e na Biblioteca Central do Campus da USP de
Ribeirdo Preto. Foram consultadas teses de livre-docéncia e
doutorado e disseitacdes de mestrado através de um banco de
dados localizado na Sala de Leitura Glete de AlcAntara, sen-
do encontrado um total de sete pesquisas e livros-texto no
acervo de obras da Biblioteca Central do Campus da USP de
Ribeirdo Preto, localizados através do Sistema Integrado de
Bibliotecas — SIBI/DEDALUS. Foram considerados os ma-
teriais bibliogréficos encontrados de 1977 até os dias atuais.

As pesquisas ja realizadas foram tomadas enquanto
um texto e compreendidas como possibilidade de lingua-
gem e de expressdo humana.

Para organizacdo do material, foram utilizados os se-
guintes passos™:
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* Leitura exploratéria: € uma leitura répida do mate-
rial, obtendo-se uma visdo global do mesmo, com o ob-
jetivo de considera-lo ou ndo de interesse ao estudo;

* Leitura seletiva: nesse momento, determina-se qual mate-
rial bibliografico realmente € de interesse ao estudo em questo.

Resultados e Discussio

Com os progressos obtidos no tratamento do cincer,
muitas criangas se curam, porém cerca de 50% apresen-
tam recidivas durante o periodo de tratamento, até que se
encontrem em situagdo de doenga refratdria, quando o
prognostico € sombrio e ndo hd mais opgdes terapéuticas.

No Instituto Nacional do Cancer (INCA) estimou-se, pa-
ra 1999, cerca de 5.238 casos novos e de 2.600 6bitos por
cancer infantil. Nos Estados Unidos, o cAncer constitui a se-
gunda causa de mortalidade entre criancas ¢ adolescentes
abaixo de 15 anos. A incidéncia anual estimada é de 124 ca-
sos novos a cada 1 milhdo de habitantes brancos e de 98 ca-
sos por milhdo de habitantes negros, sendo estimados 7.000
casos novos anualmente. Considera-se que 70% das crian-
¢as acometidas de cAncer podem ser curadas se diagnostica-
das precocemente e tratadas em centros especializados®.

Desta forma, a crianga acometida de céincer e seus fa-
miliares passam a conviver com a dualidade morte-vida.
Para os familiares, a imposi¢do da morte iminente de um
filho leva a sentimentos bastante dificeis e complexos, pois
quando se tem um filho espera-se que ele cresca, tenha
uma profissio, case e tenha filhos. De repente, todos esses
sonhos lhes sdo negados e o que resta de vida é transfor-
mado em morte, uma vez que esta tem maior forca.

Para a crianga, a morte traz a idéia de separacdo definiti-
va do corpo, perda dos pais, familiares e amigos, transforma-
¢do brusca em seus sonhos. Ela poderd, muitas vezes, sofrer
angustias intensas que se evidenciam e s vezes se escondem
atras de sintomas ou de dificuldades de conduta. Mas um as-
pecto de relevancia € que, diante desta situacdo, a crianga fi-
xa-se na vida que lhe resta e no compartilhar desta com pes-
soas significativas. J seus pais se preocupam com a morte
iminente. Este contexto podera criar sentimentos ambiguos,
uma vez que crianga e familiares parecem caminhar em dire-
¢oes opostas, necessitando de toda ajuda possivel’.

“Eles nada me dizem, mas eu sei... tenho um tumor. A
gente morre... existem criangas que morrem, eu também
vou morrer.” Este relato denuncia o siléncio, o desconheci-
mento ¢ 0 medo em que se refugia o adulto®. A crianga que
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tem uma percep¢do t3o proxima da realidade necessita de
um espago para compartilhar seus pensamentos com 0s ou-
tros, mas o que ocorre € que o adulto se cala, deixando a
crianga conviver sozinha com a proximidade da morte, po-
dendo levé-la a ter sentimentos de estar sendo enganada.

A incompreensdo do adulto, sua falta de resposta ou a
resposta com mentiras provocam mais dor e sdo causado-
ras de diversos problemas. Ao mentir, o adulto acredita es-
tar defendendo a crianga do sofrimento, como se ao negar
a dor pudesse magicamente anuld-la. Além disso, acaba
encorajando a ignorancia e o esquecimento do assunto.
Essa aus€ncia de respostas as indagagdes infantis pode su-
focar o movimento exploratdrio necessario a todo proces-
so de conhecimento e desenvolvimento e, como conse-
qiiéncia, prejudicar suas aquisi¢des em varios niveis, po-
dendo gerar distirbios psicoafetivos, tais como distdrbios
da fala, anorexia, fobias, agitacdo, entre outros.

Desta forma, o recusar-se a esclarecer verbalmente a
morte atravanca o primeiro momento da elaboracéo do luto,
que € a aceitacdo de que alguém desaparece para sempre.

Muitos pais ndo admitem que seu filho saiba da verda-
de; preferem continuar a esconder sua tristeza atrds de uma
fisionomia falsamente alegre. Na maioria das vezes, a
crianga percebe a realidade camuflada e entra num jogo de
mentiras, sente-se desconfiada, envolvida num estado de
confusdo, desolamento, desesperanga, passando também a
fingir. Tudo isso pode favorecer o desencadeamento de al-
gumas rea¢Oes na crianca ¢ nos familiares, aumentando
consideravelmente a dor e o sofrimento deste processo.

A literatura descreve algumas rea¢des manifestadas
por pacientes adultos em fase terminal, e de acordo com
minha experiéncia junto as criangas com cancer, consi-
dero extensivas a elas, a seus familiares e 4 equipe de
saude. Sio elas: a negacio, o isolamento, a raiva, a bar-
ganha, a depressio e finalmente a aceitagdo’.

Em estudo realizado com criangas terminais a fim de
observar suas reagdes emocionais foi possivel perceber
que essas criangas compreendem a morte como cessagio
da vida, perda do movimento vital, perda da existéncia e
desaparecimento da lembranca (ser esquecido pelos ou-
tros). As criangas terminais, além do medo da morte, apre-
sentam o0 medo do tratamento e do sofrimento agravados
pelas separacdes constantes dos familiares e tém clara
percep¢do da morte, mesmo sem ter obtido informagdes a
respeito da gravidade de sua doenga, contribuindo para is-
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$0 um contato mais intimo e direto que a crianga tem com
seu corpo, percebendo de imediato a deterioracdo que a
doenga provoca®.

Outro fato que colabora na compreensdo da crianca
sobre a gravidade de sua doenga € o aparecimento cres-
cente de aparatos tecnolégicos ao seu redor, conferindo-
lhe um sentimento de vulnerabilidade e fragilidade que a
qualquer custo a familia tenta negar-lhe.

Muitos familiares evitam falar sobre morte com as
criangas gravemente doentes, acreditando estarem prote-
gendo-as. Contudo, € possivel afirmar que apesar das diver-
géncias "as criangas sempre sabem quando vio morrer”. Na
maioria dos casos, as criangas estdo cientes da proximidade
da morte, porém, s6 declaram tal percepcdo na dependén-
cia das suas relacdes existentes com os adultos. As criangas
sd0 capazes de comunicar-se claramente; entretanto, a ati-
tude dos adultos pode interromper este processo’.

A crianga espera que o adulto lhe diga a verdade, mes-
mo que dificil. A mentira ou o siléncio s6 acrescentam con-
fusdo e dor a uma permanente frustragdo. Entra em luta a
convicgdo da realidade percebida pela crianga e a que o
adulto lhe relata.

A expressao verbal e ndo-verbal de criangas com cin-
cer ao abordar sua prépria morte por meio de frases, de
histérias, de desenhos cujos temas sdo ameagas e riscos,
acidentes, estragos e perdas, dicotomias entre o ber1 e o
mal, mostram o conhecimento delas sobre o assunto'.

Temos encontrado, repetidamente, desenhos de criangas
que revelam seu conhecimento sobre sua doenga. Estes de-
senhos sdo usados pelos profissionais para compreender as
idéias e os sentimentos da crianga doente e assim melhor
assisti-la e a sua familia no contexto de morte iminente. As
criangas mais velhas sdo capazes de articular em linguagem
verbal o que pensam; porém, muitas vezes encontram o si-
léncio dos familiares. Isto é extremamente prejudicial a
crianga, pois ao perceber os acontecimentos ela sente-se
confusa e ndo tem como confirma-los. O néo falar sobre a
morte aumenta a angtistia e a confusio da crianga’.

Algumas criangas podem reprimir suas tristezas e pre-
ocupacdes com medo de provocar rejei¢do nos adultos
significativos para ela. Configura-se, entdo, o que varios
autores denominaram de "conspiracdo do siléncio”. Com
isto, a comunicagdo torna-se truncada e estereotipada. A
crianga e a familia vivem um estado de profunda frustra-
¢do e soliddo".
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As criangas em iminéncia de morte apresentam algu-
mas necessidades de acordo com sua idade': criangas pré-
escolares t&ém preocupagdes sobre a causalidade da sua
doenca, sobre ameagas em relagdo & imagem corporal,
medo dos procedimentos hospitalares ¢ medo de morrer.
As criangas em fase escolar preocupam-se com o futuro
que nao chegardo a conhecer, com educacdo e relaciona-
mentos familiares, mas também verbalizam sobre proce-
dimentos dolorosos e hospitalizagdo. Portanto, os concei-
tos sobre a morte e as necessidades de uma crianga que vi-
vencia a possibilidade de morrer fazem parte da esséncia
do ser-crian¢a-com-cancer-em-iminéncia-de-morte.

Isto mostra que, independente da compreensio da
crianga acerca da sua vivéncia de terminalidade, o pro-
cesso do morrer revela a crianca uma realidade bastante
dificil de ser enfrentada, o que implica, tanto para a cri-
anga como para o adulto, uma sucessdo de esfor¢os e sen-
timento de sofrimento compartilhado que nio pode e nio
deve ser evitado, para que desse modo a crianga sinta que
0s pais estdo ao seu lado, apoiando-a nesta trajetdria.

O ocultamento da verdade perturba o processo de luto da
crianga e sua relagdo com os adultos®. A crianga a principio
tenta negar a morte; entretanto, os fatos a contradizem; os
adultos significativos também o fazem, mas por vezes en-
tram em contradi¢do, deixando-a completamente perturba-
da, ndo sabendo em quem confiar, sentindo-se frustrada.

As criangas t€m modos semelhantes aos dos adultos ao
compartilhar o processo de luto. Nesta fase, é sabido que a
continéncia € o apoio s3o extremamente importantes, ao
contrério da falsa "prote¢do” a dor advinda do processo de
morrer, sendo esta atitude responsavel pelas principais ma-
nifestacOes de sintomas patoldgicos na crianga',

Para que o luto possa ocorrer € necessario que haja um de-
senvestimento de energia, em geral, que permita a introje¢io
do objeto perdido na forma de lembrangas, palavras ¢ atos, pa-
ra que dessa forma seja possivel estabelecer novos vinculos®.

Aparece nesta fase de aproximagio da morte um sen-
timento de culpa, tanto da crianga como de seus pais, po-
dendo ser consciente ou inconsciente.

Assim, € de suma importincia que a crianca ameaga-
da de morte compartilhe sua dor e angustia para que o
processo de luto se efetive e, com isto, haja espago favo-
ravel a fim de elaborar seus medos.

Os medos de morrer mais freqiientes entre pacientes
em fase terminal sdo: angustia de separa¢do, medo exis-

Acta Oncol. Bras. Vol. 24 - n° 03, 671-675, ju-ago-set, 2004]

tencial, medo da doenga, medo da dor, perda de contro-
le, morte stibita, medo de rejeigdo® .

Com o siléncio dos adultos, a crianca pode simbolizar ina-
dequadamente suas experiéncias e por isso passar a sofrer mais,
emocionalmente. Tal atitude impede que a crianca demonstre
sua curiosidade e possa falar liviemente sobre si®. Apesar de al-
gumas controvérsias sobre a real percepgdo que a crianga tem
sobre a morte, acreditamos que ela tem todas as potencialidades
para metabolizar um luto, mas estd impedida, a partir do mo-
mento que os que a rodeiam negam a morte em si.

Apesar da crianga apresentar condi¢bes cognitivas de
elaborar sua prépria morte, um estudo realizado com crian-
¢as terminais afirma que, quando h4a um agravamento da do-
enca, a mesma tende a passar por um processo de regressdo
em seu desenvolvimento. A crianga sente-se extremamente
fragil, as vezes como um beb€, que ndo agiienta nenhuma
frustragdo, precisando da constante presenca da mae, porque
sdo revividas angiistias intensas de separacdo e aniquila-
mento. Qualquer negativa € sentida como intensa frustracao,
podendo leva-la a se comportar como uma crianga pequena.
Isto € uma forma de garantir a presenga constante da mae ou
alguém significativo, para ndo ficar sozinha e para nio cor-
rer o risco de morrer sem ter ninguém por perto. Porém, tu-
do isto depender4 do estigio da doenga, do grau de sofri-
mento, das caracteristicas de personalidade, da familia e da
crianca e da forma de enfrentamento de crises'®.

Diante de todo sofrimento vivido nesta fase, a crianca
terminal necessita, indispensavelmente, de ateng@o, cari-
nho, companhia, convivio com outras criangas ameagadas
pelos mesmos fantasmas, para que possam falar de seus
medos, de suas angtistias, de sua doenga, de suas fantasias
sobre a morte, da morte do outro e da sua prépria morte.
Para isso, elas precisam encontrar um espaco receptivo e
acolhedor adequado que possibilite um possivel enfrenta-
mento da morte.

Neste contexto € que a comunicagdo sobre o tema da
morte torna-se essencial. A crianga que nio encontra este
espago ndo conseguird elaborar o processo de luto com
éxito, lembrando que este é foco importante para novo
crescimento psicolégico e social. Contudo, o inverso
também € verdadeiro, pois a crianca que ndo tem esta
oportunidade poderd desenvolver comportamentos com-
pensatorios que poderdo causar prejuizos emocionais'’.

O processo de luto antecipado da crianga segue a trajet6-
ria de qualquer outro luto, podendo manifestar-se através de
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vérios sintomas, como choro, perturbacdes no sono, tristeza,
raiva e que mesmo causando dor serd um caminho para o
desengajamento ou dissolucéo dos lacos.

Todo este processo de luto antecipatdrio ocorre no inte-
rior do hospital, ao redor de uma série de manipulagdes e in-
tervengoes sobre o corpo que lembram punicdes que sdo
acompanhadas por vdrias implicacdes. O hospital é marco
de crise e stress no curso da doenga®®. Mas o hospital ndo se
reveste apenas deste carater traumadtico, pois € 14 que a cri-
anga inicia o tratamento e tem esperanga de alcancar a cura®,
0 que muitas vezes ndo é possivel.

Entretanto, hd um outro lado do hospital que nio deve
ser esquecido. A crianga deixa de ser crianga e passa a ser
uma doenga, deixando gradativamente de ser sujeito ativo
para ser passivo. Neste aspecto, o hospital funciona como
uma “mae m4”, onde a crianga tem que se comportar pas-
sivamente para ser considerada um “bom doente” e desta
forma nao ser rejeitada. Em suma, o hospital anula a iden-
tidade da crianca e lhe confere outra, passiva e submissa'®.
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Além de todas as dificuldades ja relatadas, acrescenta-se
aquela da crianca estar se confrontando com a prépria mor-
te e vivendo quase sempre cercada pelo siléncio que prefi-
gura o siléncio da prépria morte, ou seja, vive por antecipa-
¢do um atributo do morto.

Para isso, € importante mantermo-nos abertos a intercomu-
nicacdo € a escuta para que a crianga sinta-se amparada e pro-
tegida nesta fase, incentivando a comunicagio real com os pais,
para que ndo se instale uma conspiracio de siléncio. E impor-
tante deixa-la fazer perguntas ou manifestar-se através de brin-
cadeiras. O siléncio pode ser mais confortavel para o adulto,
mas para a crianca pode significar que seu sofrimento esta pas-
sando despercebido. E essencial que os familiares permanecam
0 maior tempo possivel ao seu lado e que compartilhem com
ela seus ultimos momentos, compreendendo-a como um indi-
viduo que vive e ndo somente como aquele que vai morrer.
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Abstract

The death in the childhood is a concrete reality, however is covered by special crucially, because child is the synonymous of happy,
grow, and future. Because of that, most of the people take over a higher difficult related with a child death understanding as an inter-
ruption in the life cycle. The objective of this study reflects about the problems that involve a child with cancer in death imminent with
the intention of subsidy the health professionals’ action. It is about a bibliography review achieved manually and across a data; th - ma-
terial founded is considered, since 1977 until now. The child with cancer and her parents live with two possibilities, death-life, however
lots of parents don’t admit that your son knows the true, preferring hide behind a false happy physiognomty what mixed up the develop-
ment of the child sorrow and let her alone, confuse and annoyed. And the extreme importance that the child with death menace share
her feelings so her sorrow process became effective and with that has a possibility to elaborate her fears. The child that does not find
this space will not elaborate the sorrow process with success. Mixing up her social and psychologist growing. Because of that, it’s im-
portant keeping us open to intercommunication and to hear for the child feeling protected and supported in this phase, incentive the re-

al communication with her parents, in the idea of understand her as a individual that live and not just as a person who will die.
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