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RESUMO: A criangca com possibilidades de vir a morrer defronta-se com a morte de maneira muito
particular, pois a esperancga que até entdo se mantinha, modifica-se com o impacto da realidade,
reativando sentimentos iniciais de desesperancga e dor pela separagdo das pessoas amadas. O
objetivo deste estudo & o acompanhamento de uma crianga em fase terminal, utilizando-se como
trajetoria, o referencial fenomenolégico. Foram feitos doze acompanhamentos com uma crianga
com cancer hospitalizada, em fase terminal, onde a mesma pode expressar situagbes significativas
em seu processo de viver, bem como revelar, com grande intensidade, varios medos, como de
morrer, de ficar s6, de deixar pessoas queridas, dentre outros. Diante disto, mostra-se para noés, a
necessidade de preocupar-nos com questées ligadas as emogdes e sentimentos desta crianga
que caminha inexoravelmente para a morte, atentando para os possiveis modos de ajuda.
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INTRODUGAO

A vida esta cheia de rituais para exorcisar a morte (Alves, 18991).

O tema da morte é sempre um assunto sobre o qual as pessoas nao gostam de falar.

Alguns até admitem sua inevitabilidade, porém, muitas vezes, preferem néo pensar e
nao pronunciar assuntos que fagam referéncia a ela. Este tema tem estado associado a um
significativo siléncio que expressa nosso desconhecimento e nossa dificuldade em lidar com
ele.

No entanto, nem sempre foi assim. Ariés (1977) relata em seu livro “A Histdria da Morte
no Ocidente”, que durante muitos séculos a morte foi considerada um fendmeno natural, publico
e os fatos encarados com naturalidade e simplicidade. Ao individuo era proporcionada a
possibilidade de morrer em casa, rodeado pelos familiares e amigos. Além disso havia rituais
expressos, como a despedida e o testamento onde era expresso seus ultimos desejos. Apesar
da dor e do sofrimento, estes sentimentos eram vivenciados em conjunto e apesar da ruptura da
perda, ndo havia dramaticidade ao seu redor. O temido era a morte inesperada porque privava o
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homem de tomar consciéncia e de se preparar para esse momento.

Ao longo dos tempos, o cerimonial da morte foi modificando-se como uma tradugéo de
seu impacto sobre a sociedade, que vai desde a relagdo com o individuo e o ambiente social e
fisico, até as manifestagdes sociais das emocgdes (Bromberg, 1992). Assim, ocorreu uma
despersonalizagdo da morte e da doenga.

Observamos que a morte saiu das casas e instalou-se nos hospitais. Cada vez menos
se morre em casa, porque cada vez menos temos condigdes de tratar um doente no ambiente
domiciliar, uma vez que os grandes avancos tecnolégicos possibilitaram tratamentos que até
pouco tempo atras eram impossiveis. O hospital preparou-se para receber pessoas e devolver a
elas sua saude, salvar suas vidas. Entretanto, determinados pacientes sao irrecuperaveis
para os profissionais lidarem com estes pacientes, que inevitavelmente irdo morrer, & que nao
houve preparo algum (Klafke, 1991).

A morte, anteriormente vista como principio vital, ganha nova imagem, a de
desaparecimento. Além disso, passou a ser vista como um fracasso do médico que tem como
responsabilidade principal salvar vidas. Esta idéia vem-se desenvolvendo e exarcebando, a
medida que o desenvolvimento tecnoldgico cria um arsenal de cura condenando os pacientes
que ndo respondem a estas medidas terapéuticas a um completo isolamento.

No contexto hospitalar, a palavra morte jamais € pronunciada, denunciando a aversao
que todos tem ao seu acontecimento.

Marcilio (1983 citado por Brondi, 1997) constatou que foi a partir da década de 50 que a
morte deixou de ser um fendmeno natural para vir a ser um fenémeno técnico, pertinente a
equipe de salde, onde a familia e o paciente sdo deixados ao acaso, a espera da morte, sem
se importar com seus sentimentos e angustias.

Para Cassoria (1991) houve mudangas de posturas, onde o homem é reduzido a aspectos
isolados, em nome da “cientificidade”. Porém, essa fragmentagdo em especialidades estilhaca
o homem, fazendo-o perder suas caracteristicas de ser-humano. Para o autor, tudo isto tem
relacdo com a negacao da morte, com a quase impossibilidade de pensa-la como parte da vida.

Ribeiro (1991) nos pergunta: onde fica situado o ser que morre? Onde ficam expressas
as emocdes e a dor da perda?

Assim, a morte passou de um processo esperado e desejado a um “tabu”, um
acontecimento ndo digno de reconhecimento e importancia, onde os sentimentos oriundos dela
devem ser expressos as escondidas e o pranto evitado.

Para Ziegler (1977 citado por Boemer, 1989), a morte se aproxima de nés com a mascara
que a sociedade reveste; € um acontecimento permeado de ambigiiidade : natural como o
nascimento; social como qualquer episodio da praxis humana, mas também cultural, visto e
vivido sob uma aparéncia que deve servir para explica-lo e justifica-lo.

Até meados deste século, estudos nesta area eram desvalorizados. Contudo, nas ultimas
décadas, vém aumentando progressivamente e com isso preenchendo as lacunas existentes,
na tentativa de humanizar a morte e compreendé-la como parte da existéncia humana.

Foi Kibler-Ross (1977) quem iniciou o trabalho com pacientes terminais, no sentido de
situar o paciente e a familia na totalidade do contexto da morte, defendendo seus direitos de
expressarem-se livremente, permitindo-lhes participar de sua assisténcia. Porém, esta estudiosa
admite que nem sempre € possivel, pois em uma sociedade onde é indesejavel se falar de
morte, a equipe de salde e até os familiares conspiram para evitar que o paciente tome
conhecimento de sua morte iminente. O paciente terminal, para a sociedade, afronta todos os
preceitos de negagdo da morte. E como se mostrasse a cada instante que a morte, embora
negada, € algo existente e inegavel,

Boemer (1989) ressalta que a Psicologia também tém contribuido para os estudos sobre
o tema da morte, na medida em que € uma ciéncia que estuda o comportamento humano em
suas varias dimensdes e a morte € uma dimenséo relevante para o humano.
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Kastenbaum e Aisenberg (1983) em seu livro Psicologia da Morte nos diz que o medo de

morrer € instintivo, profundamente enraizado na natureza humana. Pessoas sas que refletem
sobre a morte fazem-no com negacao; pessoas doentes ao se defrontarem com ela, mantém
siléncio. Este, muitas vezes, é cheio de expectativas, ansiedade e terror.
Corroborando com esta idéia, nossa sociedade vive na era da satde que associa a estatistica
de mortalidade com idade avancada, transferindo a morte para um lugar distante e remoto, sem
querer dar-se conta de que ela permeia toda a existéncia, desde 0 momento em que o homem
nasce.

Assim, a morte nainfancia é uma realidade concreta. Para Hoffmann (1991), ela é revestida
de especial crucialidade. Em nossa concepg¢ao de vida voltada para realizagdes materiais, a
morte precoce é vivenciada com grande resisténcia. A crianga que morre estaria sendo privada
do sentido de sua vida. Por isso, a maioria das pessoas assume uma dificuldade maior em
relacdo a morte de uma crianca, compreendendo-a como interrupg¢ao no ciclo de vida e de suas
posteriores descobertas.

Antigamente, as epidemias dizimavam muitas vidas e a morte de criangas era um evento
muito freqiiente. Com a rapida evolucao da Medicina nos tltimos anos, este quadro alterou-se.
A vacinacdo em massa quase erradicou a maioria das doengas infecto-contagiosas e os
antibiéticos contribuiram decisivamente para que houvesse um decréscimo significativo na
incidéncia da mortalidade geral e infantil (Pinto, 1996).

No entanto, a morte de criangas ainda pode se dar por varios motivos como desnutri¢céo,
desidratacdo, algumas doencas infecto-contagiosas, acidentes, violéncia, entre outros. Neste
estudo nos ateremos as criangas acometidas de cancer.

Com os progressos obtidos no tratamento do cancer, muitas criangas se curam, porém cerca
de 50% apresentam recidivas durante o periodo de tratamento, até que se encontrem em situagdo
de doenga refrataria, onde o prognaéstico é sombrio e ndo ha mais opgdes terapéuticas.

Nesse contexto, a crianga com possibilidades de vir a morrer, defronta-se com a morte
de maneira muito particular. Enquanto a morte ocorria ao seu lado, com outras criangas, a
esperanca ainda se mantinha, no entanto, quando defronta-se com a realidade de sua propria
morte, reativa os sentimentos de desesperanca e dor pela separacdo das pessoas amadas
(Ribeiro, 1991)

Raimbault (1979) relata a convivéncia com criangas ameacadas de morte. Uma de suas
criancgas fala: Eles nada me dizem, mas eu sei... tenho um tumor. A gente morre... existem
criangas que momrem, eu também vou morrer. Esta relato denuncia o siléncio, o desconhecimento
e o medo em que se refugia o adulto. A crianga que tem uma percepgao tdo proxima da realidade,
necessita de um espago para compartilhar seus pensamentos com os outros, mas o que
ocorre é que o adulto se cala, deixando a crianga conviver sozinha com a proximidade da morte,
podendo leva-la a ter sentimentos de estar sendo enganada.

Muitos pais ndo admitem que seu filho saiba da verdade; preferem continuar a esconder
sua tristeza atras de uma fisionomia falsamente alegre. Na maioria das vezes, a crianca percebe
a realidade camuflada e entra num jogo de mentiras, sente-se desconfiada, envolvida num
estado de confusdo, desolamento, desesperanca, passando também a fingir. Com isto, a familia
e a crianca perdem oportunidades de esclarecer questdes fundamentais. Tudo isto, pode favorecer
o desencadeamento de algumas rea¢des na crianca e nos familiares, aumentando
consideravelmente a dor e o sofrimento deste processo.

Kiibler-Ross(1977) descreveu algumas reagdes manifestadas por pacientes adultos em
fase terminal, e de acordo com minha experiéncia junto a criangas com cancer, considero
extensivo a elas, a seus familiares e a equipe de salude. A autora deu atenc¢do especial ao papel
que a negacao, o isolamento, a raiva, a barganha, a depressao e finalmente a aceitagao
representam neste percurso

Flores(1984), ao estudar as reagdes emocionais de criangas terminais observou que
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estas compreendem a morte como cessagdo da vida, perda do movimento vital, perda da
existéncia e desaparecimento da lembranga (ser esquecido pelos outros). Observou que as
criancas terminais, além do medo da morte, apresentam o medo do tratamento e do sofrimento
agravados pelas separagdes constantes dos familiares. Além disso, 0 mesmo autor evidenciou
que as criangas tém clara percepgao da morte, mesmo sem ter obtido informacdes a respeito
da gravidade de sua doenga, contribuindo para isso um contato mais intimo e direto que a
crianga tem com seu corpo, percebendo de imediato a deterioragéo que a doenga provoca.

Além disso, ha o aparecimento crescente de aparatos tecnolégicos ao redor da crianga
que vao colocando-a diante da realidade da gravidade de sua situagéo, conferindo-lhe um
sentimento de vulnerabilidade e fragilidade que a qualquer custo a familia tenta negar-lhe.
Nesse processo introdutério ao luto, as lagrimas silenciosas dos pais mostram a crianga uma
realidade bastante dificil de ser enfrentada. Entretanto, ha nesse momento um sentimento de
sofrimento compartilhado que nao pode e ndo deve ser evitado, para que desse modo, apesar
do significativo siléncio, a crianga possa sentir que os pais estdo ao seu lado, apoiando-a nesta
trajetéria.

Apesar de todo sofrimento empreendido nesta fase, a crianga terminal necessita,
indispensavelmente, de atencéo, carinho, companhia, convivio com outras criangas ameacadas
pelos mesmos fantasmas, para que possam falar de seus medos, de suas angustias, de sua
doenca, de suas fantasias sobre a morte, da morte do outro e da sua propria morte Para isso,
elas precisam encontrar um espago receptivo e acolhedor adequado que possibilite um possivel
enfrentamento da morte, preparando-se para sua chegada(Pinfo, 1996).

OBJETIVO

Este estudo tem por objetivo realizar o acompanhamento de uma crianga com cancer
hospitalizada, em fase terminal, ouvindo-a sobre suas experiéncias acerca da doenga, de sua
situagao e do contexto que a envolve.

TRAJETORIA DO TRABALHO

METODO

Minha inquietagdo em relacao ao fenémeno — terminalidade da crianga com cancer —
levou-me a buscar um caminho que pudesse desvelar o significado de tais experiéncias para a
crianga que vivencia o estar com cancer, compreendendo que somente ela € que podem tornar
manifesto aquilo que foi fundamental para ela enquanto sujeito dessa experiéncia.

Esse caminho aponta para uma modalidade de pesquisa qualitativa — analise da estrutura
do fenémeno situado, que se fundamenta na Fenomenologia enquanto escola filosofica e é
também chamada de analise fenomenoldgica, utilizando como referencial tedrico as orientacdes
de Giorgi (1985) e de Martins e Bicudo (1989).

Assim, o pesquisador trabalha com as falas do sujeito sobre o que o inquieta, interrogando
arealidade experienciada por ele, buscando a compreensao do fenémeno situado.

Nesta modalidade de pesquisa, o pesquisador esta mais preocupado, de inicio, com a
natureza daquilo que vai investigar, de tal forma que nao existe para ele, ainda, uma compreensao
do fendbmeno (Martins e Bicudo, 1989).

Assim, o pesquisador procura desvelar e tornar explicito a constituicdo dos acontecimentos
da vida diaria dos sujeitos.

POPULACAO

O sujeito deste estudo constou de uma crianga com 12 anos de idade, do sexo feminino,
hospitalizada que estava vivenciando o estar com cancer em fase terminal e que pode expressar-
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se verbalmente sobre suas experiéncias.
LOCAL

A pesquisa foi realizada em uma enfermaria da Unidade de Pediatria de um hospital
geral, governamental, que tem por finalidade, o ensino, a pesquisa e a extensao dos servigos a
comunidade na area de satde humana — Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.

PROCEDIMENTO

Inicialmente foi encaminhada cépia do projeto de pesquisa para a Comisséo de Etica
Médica do referido hospital. Apés parecer favoravel desta comissdo, contactuamos com a chefia
de enfermagem da Unidade explicitando o objetivo do estudo e nos colocando a disposi¢éo
para eventuais esclarecimentos. Foi realizado também contato prévio com a chefia médica da
area de oncologia pediatrica, onde pedimos sua colaboragdo no sentido de indicar qual crianga
poderia ser incluida em nosso estudo.

Posteriormente, passei a conviver alguns periodos diarios com uma crian¢a com cancer
internada nesta unidade, para que deste modo pudéssemos nos conhecer, ocasido em que
falei ao acompanhante o propésito deste estudo, respeitando a liberdade de participagédo da
crianga e assegurando-lhes aspecto confidencial do que fosse observado e registrado.

A partir das minhas vivéncias com a crianga, criando um clima de confianga, procurei
deixar um espaco para conversarmos, procurando ndo conduzir, acompanhando-a falar livremente
de si, dos outros e das coisas. Utilizei a ajuda de um gravador e em alguns momentos onde
este recurso nao foi possivel, registrei imediatamente apés, as expressdes verbais assim como
outras manifestagdes da criancga e outros acontecimentos no periodo.

Os acompanhamentos se deram em todo o periodo daquela internagéo. A fim de que o
leitor possa ter uma idéia da situagao, descrevemos a seguir uma descricdo sucinta dos mesmos:

O primeiro encontro realizei contato com o padrasto, que € quem acompanha a crianga.
Este recebeu as informagdes sobre o estudo, leu o consentimento informado, concordando
com a participagado da crianga. Deu-se ai o inicio dos acompanhamentos.

Segundo e terceiro encontros a crianga mostrou-se disponivel durante a entrevista.

Quarto encontro houve piora progressiva do quadro clinico da crianga. Encontrava-se
monitorizada (freqiiéncia cardiaca, freqiiéncia respiratéria, pressao arterial e saturagéo de oxigénio
no sangue) e nao controlava os esfincters. Durante o encontro, a equipe de enfermagem realizou
procedimento de troca de cama. A crianga mostrou-se bastante gemente. Quando entrei na
enfermaria, a crianga pareceu conhecer-me para depois fixar o olhar ora na janela, ora na
parede. O padrasto pareceu bastante aflito e preocupado com a piora da crianga.

No quinto encontro, conversei com o padrasto, pois a crianca estava sedada devido a ma
evolugdo de seu quadro neurol6gico. A crianga estava no leito, recebendo oxigenoterapia e
soroterapia. Ha na enfermaria um respirador mecanico e um carro com medicacgdes de urgéncia,
0 que sugeria o seu estado critico.

No sexto encontro, a crianga estava contida no leito devido aos acessos venosos,
desconexa e desorientada, mas em alguns momentos pareceu voltar a realidade. Na enfermaria
foram retirados monitores e o carro com medicacgdes de urgéncia, permanecendo apenas 0
respirador mecanico e o monitor de freqgiiéncia cardiaca e saturagdo de oxigénio no sangue.

No sétimo encontro, crianga permaneceu recebendo oxigenoterapia, bastante dispnéica
e cansada, recebendo nutricdo parenteral total. Apesar de algumas verbalizagées conexas,
permaneceu a maior parte do tempo desorientada. O monitor estava desligado, sugerindo que
o estado clinico da crianga estava caminhando para estabilizagdo.

No oitavo encontro, quando cheguei, a crianca estava dormindo, recostada em almofadas
devido a dispnéia intensa. Na enfermaria ndo havia mais indicios de situagdo de urgéncia,
apesar do mau estado geral da crianga.
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No nono encontro, crianga estava sentada em cadeira de rodas, sem oxigénio, mas
ainda em nutricdo parenteral total, com membros inferiores e superiores bastante edemaciados,
com vérias lesdes de puncdo venosa. E a primeira vez ap6s as intercorréncias anteriormente
citadas que a crianga me reconheceu prontamente, porém, devido a fadiga conseguiu falar com
dificuldades. Diante da melhora da crianga, o padrasto mostrou-se bastante cansado com a
situacgédo da hospitalizacao.

No décimo encontro, a crianca estava acompanhada pela mée, recebendo oxigenoterapia,
bastante cansada e dispnéica, porém ja conseguia conversar.

No décimo-primeiro e décimo-segundo encontros, a crianga ja estava sem oxigenoterapia, mais
disposta, conseguindo deambular com dificuldade e expressando-se verbalmente.

ANALISE DOS ACOMPANHAMENTOS

Durante todos os acompanhamentos realizados com esta crianga, os acompanhantes (
o padrasto e a mae) estiveram presentes durante os encontros, complementando as verbalizagdes
da crianga e falando de suas proprias necessidades em relagéo a crianga e ao novo contexto
que Ihes foi imposto. Houve interagbes entre o padrasto, a mée, a crianga, a equipe de enfermagem,
o médico e a pesquisadora. Entretanto, neste estudo utilizarei apenas as verbalizagdes da
crianga, conforme o objetivo proposto, uma vez que os doze acompanhamentos sdo bastante
extensos.

Os acompanhamentos serdo analisados qualitativamente conforme as orientagbes de
Giorgi(1985) e Martins e Bicudo (1989).

De posse dos registros das situagdes, para a analise das verbalizagdes da crianca seréo
considerados os seguintes momentos:

- leitura global do contetdo total de cada situacgdo, de forma a apreender sua configuragdo
global;

- releitura do texto, atentivamente, de modo a identificar as afirmagdes significativas da
criancga (unidades de significado); é importante ressaltar que as unidades de significado nao
estdo contidas nas falas do sujeito, mas existem em relagdo a uma pré-disposigdo do pesquisador
tendo em vista sua inquietagao inicial de forma a sintetizar o que é vivido pelo sujeito com
relacgdo ao fendmeno em estudo.

- diante dessas unidades de significado, buscar suas convergéncias (elementos que
sejam comuns a varios relatos) e suas divergéncias (elementos que sao peculiares a apenas
um relato, ou a poucos relatos);

- a partir das convergéncias/ divergéncias construir categorias tematicas;

- proceder a uma sintese descritiva, integrando as afirmagdes significativas em que se
constituem as categorias que expressam os significados atribuidos pelo sujeito.

Desse modo foi possivel apreender as seguintes categorias tematicas:

CATEGORIAS TEMATICAS CONTIDAS NOS ACOMPANHAMENTOS REALIZADOS COMA
CRIANGA

Ao interagir com a crianga, pude compartilhar de suas falas em dois momentos: a crianga
estavel clinicamente e consciente de seu novo contexto (tratamento, doenca, hospitalizacio e
a familia colaborando neste processo) e a crianga em estado critico. O primeiro momento é
dividido pela crianga em dois espacos fisicos bem definidos, o hospital e o lar. J4 o segundo
momento, devido ao estado grave no qual a crianga se encontrava, as falas surgiram bastante
desconexas. A seguir passo a apresentar estes momentos.

A crianca fala sobre o hospital, a doencga e o tratamento
Nesta categoria, as falas da crianga convergiram para as seguintes categorias: percebendo
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as rotinas hospitalares e os procedimentos técnicos e percebendo as alteragées em sua auto-
imagem devido a doenca.

Percebendo as rotinas hospitalares e os procedimentos técnicos

Ao acompanhar esta crianga em todo o periodo daquela intemacao, pudemos apreender
que a mesma estava familiarizada com a nova rotina, apesar do diagnostico ter sido feito
recentemente, As falas mostram que a crianga tem uma grande nocéo da realidade que a
cerca, mas ainda assim é dificil conviver com todas as necessidades que o tratamento acarreta,
mesmo tratando-se de cuidados paliativos.

Aqui no hospital eu ndo gosto de nada...

...fodo mundo fica acordando a noite, ndo deixa dormir, eles fica apagando e
acendendo a luz...

...toda hora beber remédio...eu ndo gosto...

Ah, ndo, ndo faz isto ndo...vocé vai picar de novo?

Né&o precisa chamar, eu sei arrumar.(A bomba de infus&do alarma e o padrasto faz
mengédo de chamar a funciondria, mas a crianga, ja habituada com as rotinas
hospitalares, consegue arrumar a bomba de infusé&o).

Aqui tudo é amanh4, jé faz trés dia que o exame vai ser amanhé, aqui todos
mentem para mim.

A crianga nos fala de varias rotinas que lhe sdo impostas, como por exemplo tomar
medicacgéo via oral e endovenosa, falta de privacidade durante o sono, dentre outros. Entretanto,
notamos que apesar do descontentamento, a mesma ja incorporou as rotinas em seu mundo-
vida, uma vez que manipula com precisdo uma bomba de infus&o, o que é fungédo da equipe de
enfermagem.

Ainda nesta unidade de significagdo, a crianga nos chama atengdo para o grau de
entendimento do momento que ela estéa vivenciando:

Eu gosto que ele fique(crianga fala do padrasto). Tenho medo de ficar s6, medo
de morrer, de deixar minha familia...

Ela nos revela seus medos mais intimos (medo da morte e de deixar a familia) e com isto
abrimos espaco para que ela possa, sempre que houver necessidade, falar sobre eles e sentir-
se compreendida neste crucial momento de sua vida.

Percebendo as alteragdes em sua auto-imagem devido a doenca

Durante seus relatos, a crianga verbaliza as modificagdes que ocorreram em sua auto-
imagem com o aparecimento da doenga, o inicio do tratamento e as conseqiiéncias advindas
do mesmo.

Tia, 6ia (mostra as pernas), estd inchada... passa a m&o assim 6 (demonstra
como ela quer que eu faga com suas pernas).

Tia, estou com dor nas barriga, n&o passa...

Mae, eu ndo gosto desse leite da sonda, déi a barriga.

Tia, ndo quero leite, minha barriga t4 doendo...

Tia, 6ia minha perna, t4 menos inchada.

Suas falas evidenciam que as alteragdes sdo claramente identificadas e quando ha regresséo
de alguma, a mesma é vista como melhora da patologia como um todo. Essa percepcdo exata
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que a crianga tem de seu estado fisico é descrita pela literatura especifica, mostrando que esta
acompanha toda evolugao e/ou involugéo destes acontecimentos, diferentemente dos adultos
que ignoram ou negam essas alteragoes.

A crianga fala sobre a familia

A crianca nos revela a grande diferenca que ha entre sua casa e o hospital e nos mostra
que seu lar também ja incorporou rotinas hospitalares, mas ainda permanece sendo “o seu lar”,
onde a protegio é garantida pela presenca de todos os familiares. Evidenciamos também que
seus comportamentos se alteraram devido as limitagdes da doenga, porém as lembrangas do
periodo anterior & doenga ainda estdo bastante presentes e ha verbalizagdes que denotam
esperanca em voltar a viver sem a doenga.
“Na minha casa eu gosto de tudo, s6 ndo gosto do remédio, meu pai faz eu tomar, o gosto é
ruim, eu prefiro comprimido.”

L4 em casa eu s6 fico deitada na cama...néo brinco...

Eu brincava de tudo... de casinha, de boneca, eu sei ler...

Eu gosto de piscina, de nadar, I4 no clube...eu fui com meus irmaos.
Eu tenho dois irmé&os, o Fébio e o Renato, eles estdo I em casa...
Eu fico com saudades dos meus irmdos.

Quero voltar para escola, ver minha professora, minhas amigas.

A crianga em estado critico.

Este é um momento muito especial dos acompanhamentos, pois houve uma acentuada
piora no estado clinico da crianga, tornando a morte mais presente. Neste periodo, a crianga
deixa de conversar, pois a dificuldade em manter-se consciente é muito grande. Quando em
seu estado ha uma minima melhora, ela volta a conversar, mas indicios de que o estado ainda
¢é grave aparecem em suas falas, pois a doenga afetou momentaneamente sua consciéncia da
realidade e com isso a crianga passa a apresentar-se bastante agitada, com verbalizagdes
desconexas e desorientada temporalmente.

Cadé meu irmédo? VVocé pegou ele, se viu ele?

Eu quero dgua e ninguém me da, quero comer danone. E vocé porque néo corta o
cabelo para ficar igual ao meu, mas me dé o seu...

Deixa eu ver seu papel. Eu vou ler. Isto é uma musica e eu ndo conhego.

Quero comer, quero comer, me da comida, ninguém me d4... tou com calor, falta
de ar, faz vento em mim...

T4 calor...ta calor...quero dgua...

COMPREENDENDO UMA CRIANGA COM CANCER EM FASE TERMINAL

Ao compartilhar vivéncias com uma crianga com cancer em fase terminal, pudemos apreender
algumas facetas de seu mundo-vida.

A crianga mostra-se na grande maioria dos acompanhamentos, bastante inserida na
realidade que Ihe foi imposta, percebendo as rotinas hospitalares como parte integrante de seu
novo contexto. Entretanto, ela vai além de um simples entendimento da situagio, comentando
sobre o quanto o hospital e suas rotinas, além dos procedimentos técnicos e das conseqiiéncias
do tratamento alteraram seu modo de vida. Apesar deste conflito, notamos que a crianca esta
conseguindo adequar-se a situagdo de modo saudavel, pois nos fala de medos intimos como
medo de morrer e de deixar a familia de maneira espontanea.

Concomitantemente, ao falar de seus medos, ha a verbalizagdo das alteragdes em sua
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auto-imagem ocorridas apés o aparecimento da doenga e o inicio do tratamento; esta percepgao
denota um sentimento de morte iminente. Com isto, a diferenga entre o lar e o hospital emerge
em suas falas. Contudo, a crianga ja fala de seu lar com novas incorporagdes advindas do
tratamento, lembrando que houveram mudangas que trouxeram algumas limitagdes em seu
cotidiano, mas ha ainda esperanga de voltar a viver sem a doencga.

Toda essa verbalizagdo da realidade vai se perdendo com a piora do quadro clinicoda
crianga até chegarmos em momentos do acompanhamento onde a mesma mostra-se bastante
desconexa e desorientada temporalmente, mas nos parece que em suas falas ha muitos
fragmentos de recordagdes de sua vida antes do diagnostico, o que reveste todo esse caminhar
de uma ambiguidade entre a doenga, o tratamento e suas conseqiiéncias, a esperanca de
curar-se e a presenca cada vez mais proxima da morte.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este trabalho é parte de um estudo que esta sendo realizado com criangas com cancer
em fase terminal.

A crianga em fase terminal e sua familia devem ser consideradas conjuntamente, uma
vez que uma é essencial e indispensavel a outra. Neste binémio, a equipe de saude e quando
a instituigdo permitir, uma equipe multiprofissional devera ser de extrema importancia a fimde
prestar uma assisténcia integrada, de modo que a crianga consiga lidar o mais harmonicamente
possivel com sua nova situagdo. Devemos respeitar os limites da crianga e da familia, porém
nunca falar algo que tenha significado ambiguo e que possa alimentar falsas esperangas,
incentivando a familia e a crianga a dialogarem entre si, evitando o aumento do nivel de tenséo
familiar.

Contudo, o papel da equipe ndo é nada facil, uma vez que o cuidar de uma crianga em
situagdo de morte iminente, freqiientemente impossibilita o cuidado verdadeiro, pois nao
compreendemos a morte enquanto uma experiéncia a ser vivida, necessitando de recursos
internos e externos que facilitem o viver e o acompanhar este estagio final.

Assim, ap6s algumas reflexdes que ndo param aqui, podemos dizer que este estudo deu
inicio também em nds, ao processo de compreender que, assim como o nascimento, a morte
é parte integrante da vida. Embora sempre sejamos levados a atribuir causas a morte e ela,
certamente as tem, ndo podemos fugir ao seu absolutismo, a realidade de que é a condigdo da
vida e este fendmeno sempre abarcara profundas implicagdes no intimo de todos os individuos.

ABSTRACT: The child with a chance of dying faces death in a very peculiar way, because the hope thar
he or she managed to keep up to this moment changes with the impact of reality reactivating the first
feelings of despair and pain for the separation of the loved ones. The main goal of this study is the
attendance of a child in a terminal fase, using as a path the phenomenological reference. Twelve
attendances have been done with children in terminal fases, where they were able to express significant
situations of their living process, and reveal with great intensity many fears, like the ones of dying, of
being lonely, of leaving the ones they love, among others. Before this we see the necessity of worring
with matters interrelated to the feelings and emotions of these children who walk towards death,
taking into consideration the possible means of help.

KEY WORDS: death, child cancer, phenomenology

RESUMEN: El nifio frente a la posibilidades de morir se enfrenta con la muerte de manera muy
particular, pues la esperanza que. hasta ese momento se mantenia, pasa a modificarse ante el
impacto de la realidad, y empieza a reactivar sentimientos iniciales de desesperanza y dolor por la
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separacion de las personas amadas. El objetivo de este estudio es acompafar a un nifio en fase
terminal utilizando como trayectoria el referencial fenomenologico. Se hicieron doce visitas a un nifio
hospitalizado, con cancer, en fase terminal. Durante ese acompafiamiento esa criatura pudo expresar
situaciones relevantes en su proceso de vivir, asi como revelar con gran intensidad varios miedos,
tales como el de morir, de estar sola, de abandonar a las personas queridas, por ejemplo. Ante ello,
vemos la necesidad de preocuparnos con temas relacionados con las emociones y los sentimientos
de ese ser que camina inexorablemente hacia la muerte y que debemos buscar los posibles modos
de ayuda.

PALABRAS CLAVE: cancer infantil, muerte, Fenomenologia
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