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RESUMO

O cuidado ao paciente, frente a um processo de final de vida, deve ser
estendido aos seus familiares, que também estdo sofrendo com as
repercussdes da perda anunciada. Este trabalho teve como objetivo principal
buscar compreender como ocorre a comunicacdo das mas noticias junto as
criancas que passam pela experiéncia de adoecimento e iminéncia de morte de
um progenitor. Trata-se de uma pesquisa qualitativa de cunho exploratorio,
realizada atraves de entrevista semiestruturada, da qual participou o progenitor
saudavel da crianca. Os dados obtidos foram examinados através do método
de Analise de Conteddo. Foram entrevistados quatro participantes,
selecionados a partir dos critérios pré-definidos de inclusdo. Como principal
resultado destacou-se o ocultamento da verdade a crian¢ca no que tange a
informacédo de morte iminente do paciente. Esta ocultacdo é sustentada por
fatores que se inter-relacionam. Estes fatores dizem respeito a fantasia de que
ocultar uma verdade dolorosa oferecera protecdo a crianca e, além disso,
demonstram que a n&o aceitacdo do adulto em relacdo a morte do
companheiro e a subestimacédo deste em relacdo as capacidades cognitiva e
emocional das criangas, também corroboram para a manutengéo do siléncio.
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ABSTRACT

Patient care during an end-of-life process should be extended to the family
members, which are also suffering from the impact of the announced loss. This
research had the main objective of understanding how does the communication
of bad news work with children who goes through the experience of iliness and
the imminence of death of a progenitor. This is a qualitative and exploratory
research, performed by using semi-structured interview attended by the child’'s
healthy progenitor. Data obtained were examined by the content analysis
method. Four participants were interviewed and selected according to the
predefined inclusion criteria. The main result highlighted is the concealment of
truth to the child regarding the information of the parent’s imminent death. This
concealment is supported by factors that are interrelated. These factors concern
to fantasy that concealing a painful truth will provide protection to the child and,
besides that, show that the rejection of the adult regarding the death of the
partner and its underestimation with respect to the cognitive and emotional
capacities of children also corroborate for the maintenance of silence.
Keywords: palliative care; death; communication; children.

Ao longo da vida passamos por inUmeras perdas, sendo a morte a mais
concreta delas. Essas perdas podem ser simbdlicas, ligadas aquilo que o
objeto perdido simboliza, ou podem ser concretas, que levam ao fim de uma
condicdo ou relacdo. Cada perda carrega consigo a potencialidade de
desencadear um processo de luto, que nada mais € do que o trabalho psiquico
para se adaptar a mudanca imposta. A possibilidade de elaboracdo saudavel
de um luto por morte, dentre outros fatores, é influenciada pelas circunstancias
da perda. A morte decorrente de doenca cronica oferece a oportunidade de
viver a perda enquanto processo e pode oportunizar uma preparacdo para a
separacao definitiva.

Ao paciente sem possibilidades de cura, internado em hospital geral,
vem sendo preconizado um investimento terapéutico que ndao mais visa a
manutencao da vida a todo custo, mas sim, a preservacdo de sua dignidade
até o final. Esta mudanca de paradigma € sustentada pelos avancos do
conhecimento em cuidados paliativos. A palavra paliativo é derivada do
vocébulo latino pallium, que significa manto, cobertor, expressando um
propodsito de protecdo contra as intempéries do caminho (Floriani & Schramm,

2007). Os cuidados paliativos tém como finalidade o alivio da dor e do
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sofrimento em pacientes cuja doenca ndo apresenta mais possibilidades de
cura (Sadock & Sadock, 2007). Sdo, deste modo, descritos como estratégias
de intervencdo em pacientes considerados terminais. Sobre estas estratégias,
autores destacam a importancia de dirigi-las também ao familiar que, em
muitos casos, passa despercebido pelo olhar da equipe assistencial. Estes
enfrentam a dificil tarefa de encontrar recursos internos para confortar o
paciente quando eles préprios encontram dificuldades para aceitar a doenca,
lidar com as perdas, a morte e o luto (Astudillo, Mendinueta & Larraz, 2002).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) publicou principios com a
finalidade de reger a atuacao da equipe multidisciplinar de cuidados paliativos.
Além dos principios que falam do alivio da dor e da ndo aceleracdo ou
adiamento da morte, destacam-se aqueles que buscam integrar os aspectos
psicolégicos e espirituais no cuidado ao paciente, que incentivam a autonomia
deste, até o momento que for possivel, que prestam suporte aos familiares
durante a doenca e no enfrentamento ao luto, considerando, desta forma, os
aspectos biopsicossociais que sédo afetados em sua integralidade (Carvalho &
Parsons, 2012).

Com relacdo ao suporte as familias, deslocamos especial atencéo
aquelas com criancas pequenas, pois € fundamental instrumentaliza-las para
abordarem com estas a questdo da morte do familiar, desencorajando a
manutencao de segredos. Para tal, faz-se necessario estar atento as aptiddes
cognitivas da crianca para compreensdo do fenbmeno da morte, para que nao
haja sobrecarga ou superprotecdo (Walsh, 2005). Neste sentido, Torres (1979)
aponta para o fato de que a crianca, desde muito cedo, ja possui uma
representacdo da morte que vai evoluindo gradual e paralelamente ao
desenvolvimento cognitivo. Gesell (1985), entretanto, alerta que, embora todas
as criancas passem por fases semelhantes no desenvolvimento da percepcao
da morte, nem todas seguirdo o mesmo calendario, ou seja, terdo as mesmas
aptiddes ao mesmo periodo do desenvolvimento. Deste modo, salienta que
estas variacBes sofrem influéncias das vivéncias pessoais e do tipo de vida da

familia, sendo assim, as normas etarias nao podem ser tomadas como regra
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geral, pois poderdo desmerecer as capacidades e vivéncias individuais de cada
crianca.

Desde idade muito precoce, a criangca tem no¢édo sobre a morte como
experiéncia vivida. Quando bebé&, mesmo que as separacdes sejam breves, as
vive com sensacdo de abandono e aniquilamento. Com o desenvolvimento
cognitivo, comeca a perceber diferencas entre mortos e vivos, primeiro
relacionadas aos aspectos perceptivos e concretos, como a imobilidade e a
auséncia de respiracdo, depois, passa a compreender aspectos mais
abstratos, como a irreversibilidade, inevitabilidade e, posteriormente, a
causalidade, até chegar a explicacdes ldgico-categoricas, na adolescéncia
(Kévacs, 1994). Sendo assim, o ocultamento dos fatos tem repercussdes na
capacidade cognitiva e afetiva da crianca, podendo deixar marcas em seu
desenvolvimento.

Kubler-Ross (1969) observa que lidar com o sofrimento, de maneira
construtiva, ndo é sinbnimo de evita-lo, mas sim, de facilitar o didlogo a
respeito e o compartilhamento das emocgdes. Os sentimentos apresentados
pela crianca em situacdo de luto podem incluir tristeza, raiva, culpa e
ansiedade. Se estes forem ignorados pelos adultos, serdo manifestados de
outras maneiras, como sintomas psicossomaticos ou desajustes de
comportamento (Worden, 1998). Aberastury (1984) afirma que a ocultacéo e a
mentira do adulto dificultam o trabalho de luto da crianca. Sendo assim, é de
suma importancia que se compreenda a importancia do dialogo claro e sincero,
respondendo as perguntas, compreendendo as emoc¢fes e dando suporte para
o enfrentamento ao luto (Veit, 2009). Kévacs (2003) acrescenta que o luto mal
elaborado esta se tornando um problema de saude publica, sendo significativo
0 numero de pessoas doentes em vista da excessiva carga de sofrimento sem
possibilidade de elaboragéao.

Para melhor compreensao do fenémeno do luto, buscamos em Freud
(1915/1990) ampliar o entendimento acerca de sua etiologia. O autor esboca
uma origem para o luto no confronto experimentado pela pessoa enlutada face
a necessidade de libertar-se de todas as ligagcdes com o objeto de vinculagéo,
perante a irreversibilidade do seu desaparecimento fisico. Para Parkes (1998),
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o luto consiste em um tipo singular de estresse, fazendo-nos dar menor
atencdo as perdas secundarias, como a privacao ou as mudancas de papéis,
pois se trata de uma reagdo tdo poderosa que, por um periodo, obscurece
todas as demais fontes de dificuldades. No entanto, segundo Worden (1998),
esta € uma reacao necessaria para a adaptacdo a perda (efetiva ou iminente),
que deve ser vivenciada pelo enlutado para que seu equilibrio seja
restabelecido.

Uma reacdo de luto poderd ser desencadeada a partir da ameaca de
morte, antes mesmo da separacdo ocorrer efetivamente, precipitando um
processo denominado de Iluto antecipatério. Este se caracteriza pela
experimentacdo de sentimentos dolorosos a partir da noticia da existéncia de
uma doenca incuravel ou da perda iminente de algum membro da familia. As
intervencdes realizadas durante este processo podem prevenir 0
desenvolvimento de problemas no luto pds-morte (Fonseca, 2004).

Para entendermos o dificil percurso atravessado pelas familias que
vivenciam este processo de separacdo, recorremos a Bowlby (1985) e seu
conceito de apego, através do qual ampliamos nossa compreensao acerca dos
processos de vinculacdo e perda. O comportamento de apego, para este autor,
promove a conservagao por uma pessoa, da proximidade de alguma outra,
diferenciada e preferida. No desenvolvimento sadio, este comportamento gera
lacos afetivos, primeiro entre a criangca e 0 progenitor, depois entre outros
adultos e tem como meta manter certo grau de proximidade com figuras
discriminadas.

Relacionando a teoria do apego as questdes inerentes ao processo de
luto, o autor destaca que esses processos podem seguir um curso que leva,
com o passar do tempo, a renovacdo da capacidade de estabelecer e manter
relacbes de amor; ou podem seguir um curso que enfraguece essa
capacidade, em graus variados. Assim como os termos sadio e patolégico sdo
aplicaveis aos diferentes cursos seguidos pelos processos fisioldgicos de cura,
também podem ser aplicados aos diferentes cursos seguidos pelos processos
de luto (Bowlby, 1985).
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Frente ao exposto, fica evidente o papel dos adultos no processo de luto
das criancas. A elaboracao da perda sofrera influéncia do que Ihes é dito, bem
como, da maneira como lhes &€ comunicado, somado a forma como as familias
facilitam ou dificultam a expressdo emocional (Lima & Kovacs, 2011). A
dificuldade dos pais para acolher esta demanda pode desencadear em seus
filhos sentimento de culpa e persecutoriedade, aumentando preocupacdes e
sofrimentos. Sendo assim, intervencdes terapéuticas e educativas mostram-se
de grande relevancia para familias que passam por um processo de
separacao, perda e luto (Carvalho & Parsons, 2012). Portanto, considerando a
importancia que a inclusdo das criancas representa no contexto de cuidados
paliativos, tanto para uma melhor vivéncia da separacdo como para a
prevencao de um luto complicado, mostra-se relevante o desenvolvimento de
estudos sobre o tema, que possam servir de instrumento para pais, familiares e
para profissionais da saude, especialmente, agueles que atuam neste contexto.
Desta forma, a presente pesquisa tem como objetivo compreender como ocorre
0 processo de comunicagdo de mas noticias as criangas que vivenciam a
internacdo de um progenitor em cuidados paliativos, através da percepcao de

seu progenitor saudavel.

Procedimentos metodologicos

Trata-se de um estudo qualitativo de cunho exploratorio, realizado no
Hospital Santa Rita (HSR), da Irmandade da Santa Casa de Misericérdia de
Porto Alegre. O referido hospital é referéncia no estado e no pais para o
diagnéstico e tratamento do Cancer. Atualmente, conta com 203 leitos, sendo
103 leitos de internacéo e 10 leitos em unidade de terapia intensiva (UTI). Além
disso, o hospital conta com atendimentos ambulatoriais, bem como, unidades
para tratamento quimio e radioterapico.

Participaram da pesquisa quatro adultos (um homem e trés mulheres),
pais de criancas cujo outro progenitor encontrava-se internado em cuidados
paliativos, devido a incurabilidade da doencga. Todos os participantes viviam em
unido estavel com os respectivos pacientes. Visando a inclusdo do participante

no estudo, certificou-se de que o mesmo estava ciente quanto a incurabilidade
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do paciente, pois foi informado pela equipe médica e tal informacédo estava
registrada em prontuario. Para fins deste estudo, foram incluidas familias de
criancas de 02 até 12 anos. Além disso, cabe ressaltar que foram excluidos
pais menores de 18 anos e aqueles que desconheciam o prognostico do
paciente.

Os participantes da pesquisa foram recrutados através das solicitacdes
de atendimento que chegaram ao servigo de psicologia do HSR, bem como,
através da busca ativa pelos prontudrios. Foram examinados 0s casos em que
o paciente tinha filhos na faixa etaria mencionada neste projeto. Cumprindo os
requisitos exigidos, o progenitor saudavel da crianca foi convidado a participar
da entrevista. Esta foi realizada nas dependéncias do préprio hospital,
contando com a privacidade e o sigilo necessarios.

O estudo seguiu as recomendacdes éticas para a realizacdo de
pesquisas com seres humanos, de acordo com as orientacdes das Resolucdes
n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude. Além disso, o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Irmandade Santa Casa de
Misericordia de Porto Alegre e da Universidade Federal de Ciéncias da Saude
de Porto Alegre, sob o nimero de parecer 1.148.452.

Sempre que detectada alguma dificuldade emocional relacionada ao
enfrentamento do processo de adoecimento e hospitalizacdo, mobilizada ou
nao pela entrevista, foi feita solicitacdo de avaliacdo e acompanhamento para o
Servico de Psicologia do Hospital Santa Rita. Os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e a participagdo no estudo foi
voluntéria.

O instrumento de coleta de dados baseou-se em um roteiro de entrevista
aberta com questdes norteadoras formuladas pelas pesquisadoras. Os temas
abordados na entrevista foram: o conhecimento da criangca acerca do
diagndstico e prognostico do paciente; as reflexdes realizadas que pautaram a
comunicacdo com a crianca; levantamento das principais dificuldades
encontradas, por parte do progenitor saudavel, no que tange a comunicacao
das més noticias junto as criangas; mudancas no comportamento da crianga e

percepcdes acerca de sua capacidade de enfrentamento da perda. Os dados
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foram coletados no periodo de julho a setembro de 2015. Todas as entrevistas
foram gravadas em audio e transcritas.

A analise do material coletado nas entrevistas se deu por meio de
andlise de conteudo, baseada no desenvolvimento de categorias tematicas
pautadas na relacdo do conteudo das entrevistas com a literatura (Hsieh &
Shannon, 2005). Tratando-se de um estudo exploratério, as categorias
tematicas foram definidas a posteriori de modo que a analise fosse menos
influenciada por expectativas que decorreriam do uso de categorias pré-
definidas. Apos a leitura do material realizou-se o recorte de falas significativas
frente ao objetivo da pesquisa e, a partir desse recorte, identificou-se a
emergéncia de trés categorias de analise, que foram desdobradas em eixos
tematicos para melhor exploracdo dos dados.

Resultados

Conforme a analise de conteudo desenvolvida, trés grandes categorias
emergiram dos dados coletados: Comunicacdo das Informacfes a Crianca;
Aceitacdo da Morte pelo Progenitor Saudavel; Capacidade de Compreenséao da
Crianca. A seguir tais categorias serdo apresentadas, sempre ilustradas com
falas dos participantes para a melhor sistematizacao dos conteudos dispostos.

A primeira categoria, Comunicacdo das Informacdes a Crianca, diz
respeito ao processo de comunicagdo com a crianga, principalmente no que se
refere as ponderacdes feitas pelo adulto que oferece as noticias e seus
impasses. Para realizar esta andlise, dividiu-se a categoria em dois eixos
tematicos. O primeiro eixo trata das reflexdes que determinam o contetudo do
gue € comunicado a crianga, ou seja, no que pensam 0s pais para elaborar seu
discurso nas informagfes passadas aos filhos. O segundo refere-se as
dificuldades apontadas por eles em abordar o tema da morte com a crianga.

Dentre as reflexdes desenvolvidas destaca-se o discurso da protecéao,
tendo como base a ideia de que omitir a realidade da morte préxima preservara
a crianca do sofrimento que os adultos estdo enfrentando. A fala que segue
trata da resposta dada pela esposa do paciente quando questionada acerca do

que ela estava comunicando ao filho de oito anos:
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Olha, eu....eu digo que o pai dele t4 doente, € a Unica coisa
que eu falo pra ele. Mas esses dias a minha cunhada teve 14
em casa, e ele tem oito anos né, ele é uma crianca, e ela
chegou e falou: “é, porque teu marido tem poucos dias de
vida". Na frente do guri, sendo que eu nunca toquei nesse
assunto com ele. Dai eu s0 olhei pra ela e fiz um sinal pra ela
ver que o guri tava ali e ele disse assim: “é, né mae, ela falou
gue 0 meu pai tem poucos dias de vida”, dai eu disse: *“ai filho,
vai la brincar, depois tu vem”. E ele disse: “eu sei que € meu
pai”. Ai ele foi brincar com as criancas perto do péatio. Mas eu
tenho certeza que ela enxergou ele, mas por qué fazer isso?
Por qué falar isso na frente da crianca? Eu ndo ia falar isso pra
ele, s6 depois que acontecesse alguma coisa. Eu, na minha
opinido, 0 que a gente t4 passando eu ndo quero pra ele,
entendeu? (participante 4)

Estas reflexdes, embasadas na ideia de protecdo, apareceram em todas
as entrevistas realizadas, através das quais percebe-se que as criangas
estavam sabendo do adoecimento do progenitor, mas desconheciam o fato de
que este, muito provavelmente, morreria em breve e ndo mais voltaria para
casa, como estavam esperando. Abaixo seguem outros relatos que corroboram
com esta compreensdo. O primeiro deles trata da fala de um marido, cuja
esposa, de 36 anos, estava internada em cuidados paliativos. Juntos tiveram
quatro filhos. Neste relato ele menciona a comunicacdo dos fatos a filha mais

nova do casal, de sete anos de idade:

(...) nesse momento assim ela sabe que veio pro hospital tudo
com estima de melhora. Eu ndo cheguei a contar pra ela que a
mae dela veio, mas ndo vai voltar. (participante 1)

A terceira participante da pesquisa, esposa do paciente, fala sobre a
comunicacdo com o filho mais velho, de onze anos. Esta participante tem
também uma filha de quatro anos de idade, com a qual, em outro momento da
entrevista, refere estar tendo mais dificuldade para comunicar os fatos do que
em relacdo ao irmdo. Porém, no trecho que segue, é possivel perceber que
mesmo com o filho mais velho a comunicacéo fica limitada aquilo que entende

gue este podera suportar:
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N

Meu filho, ele td sabendo que o pai vai passar por um
processo, mas também ele th achando que quando passar esta
etapa, vai passar, ele ndo t4 sabendo que também vao ter
outras etapas de quimio, também, se for o caso, enfim, que vai
indo, ele ndo t4 sabendo isso né, ele t& achando que fez a
guimio e passou, 0 pai vem pra casa. (participante 3)

As dificuldades relatadas pelos pais, no que tange a comunicagao sobre
a morte com seus filhos, em um primeiro momento, parecem estar relacionadas
a duvidas sobre a capacidade de compreenséao da crianca, mas, logo, percebe-
se que também sdao relativas as suas dificuldades e insegurancas em oferecer
suporte para as possiveis reacfes emocionais advindas da noticia. O recorte
de entrevista que segue pertence a segunda participante da pesquisa, cujo
esposo estava em cuidados paliativos,internado em unidade de terapia
intensiva. Neste trecho ela comenta as principais dificuldades encontradas para

comunicar as noticias para sua filha de apenas trés anos de idade:

Usar as palavras certas. Usar as palavras certas. Assim, até
pra ndo chocar e pra nao falar demais, porque tem muita coisa
gue pra uma crianca nao precisa falar, ndo tem o porqué falar,
entdo assim, usar as palavras certas € o mais dificil, pra ndo
abalar ela, pra ndo traumatizar ou pra diminuir o sofrimento né,
acho que seria mais, essa foi minha maior dificuldade.
(participante 2)

Na mesma direcdo, outro participante, jA mencionado anteriormente, fala
das dificuldades sentidas em relacdo aos dois filhos mais novos, de onze e de

sete anos:

Ah, a dificuldade de dizer que, que a mée deles néo vai voltar.
Isso ai, isso ai foi a mais dificil, muito dificil. Porque a outra eu
nao falei por enquanto, eu ndo tive nem coragem. Porque
primeiro eu tenho que me acostumar com a ideia, que isso vai
acontecer e tem que ta firme. E mais facil, que nem eu desabar
sozinho, do que na frente deles, entendeu? (participante 1)

Das quatro entrevistas realizadas foi unanime a postura dos
progenitores entrevistados em relagdo a nao contar a seus filhos sobre a morte

proxima de seu outro progenitor. A fantasia de protecéo e a dificuldade para

30
Rev. SBPH vol.19 no. 1, Rio de Janeiro — Jan./Jul. — 2016



A crianca e a iminéncia de morte do progenitor

falar sobre morte parecem ocupar lugar central nesta dinamica, corroborando
para o “pacto do siléncio”.

A proxima categoria de andlise trata da Aceitacdo da Morte pelo
Progenitor e tem relacdo direta com sua disposicao para abordar ou nao este
tema com a crianca. As entrevistas demonstram que a nao aceitacéo do adulto,
referente ao prognostico, interfere na comunicacdo do mesmo junto ao seu
filho. Tal categoria dividiu-se em dois eixos tematicos. O primeiro diz respeito a
dificuldade do adulto em pensar sobre a morte e o segundo aos mecanismos
de defesa utilizados na vivéncia da perda.

Neste sentido, o desafio do adulto pode estar, muitas vezes, no fato de
falar sobre a morte com a crianca quando ele préprio esta com dificuldades
para aceitar esta realidade, esforcando-se para afastar pensamentos que
remetam a ela, como, por exemplo, o que pode ser observado no trecho a

seqguir:

Tem coisas que eu ndo questiono o doutor, ontem ele me disse
gue o meu marido ia passar por uma turbuléncia, dai eu
pensei, cada corpo reage de uma maneira, ndo questionei o
gue seria, deixa, eu encaro, eu imaginava passar mal, vomitar,
nao sei, ndo era isso, era oxigénio, dar a volta na respiracao,
era 0 sangramento, eu acredito porque eu vi isso, de repente
tem outras coisas mais perigosas e que também ndo me
interessa saber. (participante 3)

Sendo assim, quanto mais dificil for a aceitacdo do progenitor frente ao
prognéstico do companheiro, possivelmente mais regressiva sera a defesa
utilizada e, consequentemente, maior sera a dificuldade para pensar e falar
sobre a morte e para transmitir tal realidade para o filho. Na fala dos
participantes foi possivel identificar o uso da negacdo, através da qual o
progenitor saudavel fala em melhora do paciente e retorno para casa, mesmo

tendo sido informado pelo médico que o paciente morreria em breve.

Na primeira semana me doia muito a cabeca, eu pensava
muito, muito, muito, eu pensava, pensava... acho que eu ndo
tava aceitando, hoje eu aceito, tu entendeu? Eu aceito a
possibilidade de uma vida nova, essa esperanca né, entao eu
me medico e choro também né, procuro me acalmar, nao choro
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N

na frente dele, sempre mostro forca pra ele, mostrando esse
lado, que vamos vencer juntos, enfim, eu digo: “olha, tu lutou e
agora vai lutar pra viver, pra ficar com a gente. (participante 3)

Que nem agora o fato de eu ndo contar pra ela: “oh teu papai
pode morrer”, Por qué eu vou falar isso? Entéo assim oh, claro
se ele piorar, até porque eu acreditava muito na melhora dele
e, Gracas ao bom Deus, nesse final de semana ele teve, sabe
assim, uma, uma boa melhora, eu acho, até quero falar com a
médica pra confirmar isso...e... porque eu ndo consegui ainda
sabe, entdo como eu acreditava muito na melhora dele pensei:
nao, eu vou poupar. (participante 2)

Vale ressaltar que, em todos 0s casos, 0 paciente morreu em menos de
uma semana apos a realizacdo da entrevista. O esposo da participante de
namero trés, assim como a esposa do participante de nimero um, morreram
dois dias ap0s a realizacdo desta.

A Ultima categoria elencada trata sobre a Capacidade de Compreensao
da Crianca em relacdo a morte. Nela observou-se dois eixos tematicos para
sintetizar a andlise das entrevistas. O primeiro eixo refere-se a Percepcao dos
Pais em relagdo a capacidade cognitiva e emocional da crianga para lidar com
noticias relacionadas a iminéncia de morte do paciente. O segundo eixo diz
respeito aos sinais que a criangca apresenta, incluindo manifestacbes
comportamentais, que dao indicios de sua efetiva compreensdo e
enfrentamento da realidade.

Através da analise da percepcao dos pais, identifica-se uma tendéncia a
subestimar a capacidade cognitiva e emocional da crianca para lidar com a
situacdo, fato que contribui para o ocultamento da verdade, dificultando a
comunicacao relativa a morte; como pode ser percebido na verbalizacdo de
uma mae em relacdo ao que compreende que seu filho de oito anos tem

capacidade de absorver:

N&o, ele sabe que o pai tA doente, eu nao falei muito grave
nem que doenga &, porque isso ai, ele ndo entende nada de
cancer, ele é crianca, ele entende de brincar, ele entende
bronquite, doenca que ele conhece, mas esse negdécio de
doenca grave, de cancer, ndo. (participante 4)
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Abaixo, a terceira participante da pesquisa fala sobre a dificuldade em
relacdo a sua filha menor, de quatro anos de idade. Demonstra inseguranca

em relacdo a capacidade que esta possui para lidar com a realidade:

Me parece que eu tenho mais dificuldade com a pequena do
gue 0 maior, 0 maior eu consigo me comunicar mais aberto,
agora a pequena eu nao pensei nessa parte assim de dizer,
porque pra ela o pai vai voltar, eu ndo comento dessa morte,
guerida, tu entendeu? (...) acho que eu vou deixar acontecer,
pra ela, querida, entendeu? Eu vou deixar acontecer.
(participante 3)

No segundo eixo, destacamos aquilo que p6de ser captado através das
entrevistas, em relacdo ao comportamento dos filhos, demonstrando que a
compreensao de que 0 outro progenitor irA morrer pode estar mais presente
nas criancas do que os pais conseguem perceber.

As criancas mencionadas nos trechos que seguem tém,
respectivamente, quatro e trés anos de idade, sdo as mais novas
contempladas pela pesquisa e, apesar da pouca idade, demonstram, em seu
comportamento, sinais de que estdo captando a perda, mesmo sem isso estar
sendo dito. Porém, suas maes ndo apresentaram esta critica ao relatar os

fatos:

E a maninha entdo esse processo, mas eu percebo ela muito
mais sensivel do que ele, porque ela questiona muito como que
é isso, colocando algum filminho infantil que falece, inclusive O
segredo dos animais, falece o pai da vaquinha, ela se
emociona, ela passa essa parte. (participante 3)

Mas eu noto assim que ela evita falar dele, ela evita falar dele,
ela evita lembrar, ela ndo quer que fale, tem que ser nos
momentos dela, por isso que eu, essa €... usar as palavras
certas, ndo é em qualquer situacdo que ela quer falar sobre
isso, ela ndo quis fazer o trabalhinho do dia dos pais, ndo quis
fazer, ela fez uma parte s6. (participante 2)

Os resultados obtidos através da analise do conteddo das entrevistas
permitiram uma aproximacao maior ao contexto da comunicagéo entre pais e
filhos no que tange a internacdo de um dos progenitores em cuidados

paliativos. A seguir, os dados encontrados neste estudo serdo contrastados
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com outras pesquisas e reflexdes tedricas desenvolvidas sobre o tema, em

diferentes propostas tedricas e metodoldgicas.

Discussao

Os resultados deste estudo demonstram que as criangas estdo sendo
excluidas do processo de morte de seu progenitor. O progenitor saudavel, cujo
argumento apoia-se no discurso da protecdo, omite a realidade da morte
préoxima compreendendo que isto poupara seu filho de passar pelo sofrimento
gue ele e os demais membros da familia estdo passando. Kovacs (2008), ao
falar da conspiragdo do siléncio, traz elementos que corroboram com este
achado. A autora menciona que existe uma tentativa de muatua protecao,
embora esta denuncie varias fragilidades, uma vez que, ao esconder os fatos,
o adulto acredita estar protegendo a crianga que, por sua vez, sente-se
confusa e desamparada, sem ter com quem falar e, até mesmo, pensar sobre o
ocorrido.

O modo como a crianca é capaz de enfrentar um processo de perda
relaciona-se a fatores internos (intrapsiquicos) e externos (do meio). Dentre os
externos destaca-se 0 acesso que a crianga tem as informacdes, bem como, a
possibilidade de comunicacdo sobre o que acontece, estando assim, em
estreita relacdo com a possibilidade de enfrentamento do progenitor saudavel
(Franco & Mazorra, 2007)

Os resultados obtidos na presente pesquisa, corroboram com a literatura
encontrada quando relaciona a capacidade de enfrentamento da crianca a
capacidade do progenitor saudavel. Percebeu-se que as criancas receberam
informacdes restritas aquilo que os pais pareciam poder suportar. Desta
maneira, algumas tiveram mais acesso que outras acerca da gravidade do
quadro do paciente, porém nenhuma delas recebeu a informagcdo sobre a
possibilidade de morte do mesmo. Assim, frente ao interdito, as criancas
parecem se calar, sustentando, também, a manutencao do siléncio. Em apenas
uma das entrevistas observou-se questionamento da crianca em relagcdo ao

risco de morte do paciente, porém, este nao associado a abertura do dialogo,
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mas sim, a uma conversa gue a crianca escutou, mas que, salientou a mae,
nao era para ter escutado.

Lima e Kdévacs (2011), em uma pesquisa similar que investigou a
comunicacao com a crianga sobre a morte de um dos genitores, salientam que
a elaboracdo da perda na crianca tem relacdo direta com o contetdo e a forma
como sdo passadas as informacfes. Este padrdo de comunicacdo, por sua
vez, traduz a maneira como o adulto lida com suas expressbes emaocionais e,
no caso da morte de um dos pais, pelo modo como o progenitor saudavel
reage e espera que a crianga se comporte e se manifeste.

Os resultados das entrevistas mostraram que a dificuldade encontrada
para manejar a comunicagao relativa a morte com a crianga parece ter relacao,
também, com a dificuldade de aceitacdo deste desfecho por parte do adulto,
que passa a utilizar-se de estratégias defensivas para afasta-lo. Em um estudo
sobre as intervencdes psicolégicas no processo de aceitacdo da perda, os
autores destacam a utilizagdo da negacéo, ressaltando que o uso inconsciente
desta estrutura defensiva afastava a possibilidade insuportavel da realidade de
uma morte proxima (Melo, Zeni, Costa & Fava, 2013). No presente estudo, este
também foi o mecanismo de defesa mais recorrente. Todavia, faz-se
importante compreender que 0 mecanismo da negacdo pode ser algo
necessario, pois, segundo Anthony (1972), € uma etapa entre a recusa e a
aceitacdo da realidade, sendo, com frequéncia, a primeira reacdo diante da
iminéncia de perda de uma pessoa proxima. Entretanto, se o adulto mantém
este mecanismo como o Unico possivel para lidar com a ameaca advinda da
perda, encontrara dificuldade para passar para as outras fases de elaboracdo
do luto.

Kbévacs (2008) refere que a crianca também gostaria de negar a morte,
mas quando os fatos reais contradizem o que l|he informam, fica
completamente perturbada e frustrada. Assim como observado no presente
estudo, a autora traz que muitos adultos tém dificuldade em conversar com
seus filhos pequenos sobre a morte, argumentando que as criancas nao
entendem nada a respeito deste tema, porém, a ocultagdo da verdade provoca

um sentimento de estarem sendo enganadas ou consideradas ingénuas,
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podendo ter impacto profundo na relacdo de confianca entre pais e filhos, justo
em um momento tdo delicado do ciclo vital.

Além dos mecanismos de defesa acionados frente a ameaca real, a
presente pesquisa chama a atencdo para outro fator que interfere na
comunicacao da morte junto as criancas. Este fator diz respeito a mobilizacao
psiquica que o termo convoca, ou seja, pensar na morte do outro faz lembrar a
prépria vulnerabilidade. Neste sentido, um estudo relacionado a forma como o
cuidador principal do paciente em cuidados paliativos vivencia este processo,
ressalta aspectos emocionais mobilizados pelo contato com a perda, na
medida que esta faz emergir a precariedade da condicdo humana, provocando
reflexdes acerca da finitude do proprio ser (Guimarées & Lipp, 2011).

Além da necessidade de protecdo da crianca (e de si), fantasias acerca
da capacidade de enfrentamento que as criangcas possuem corrobora para o
siléncio instituido, o que atenta para consequéncias negativas geradas pelo
pensamento fantasioso e afastado dos dados de realidade. De acordo com
Forrest, Plumb, Ziebland, & Stein (2006), mdes que ndo contam pare seus
filhos sobre sua doenca fazem com que o processo de elaboracdo na familia
figue mais complicado uma vez que elas acabam por subestimar a capacidade
emocional das criangas, que podem se sentir excluidas.

No presente estudo, € possivel observar uma negligéncia em relacéo
aos aspectos emocionais da crianca oriunda da subestimacdo de sua
capacidade para enfrentar situacfes dolorosas. Existe uma fragmentacao entre
assuntos de adultos e assuntos de crianga. Uma das participantes
entrevistadas chega a verbalizar que crianca deve entender de brincar e ndo
de doenca e de morte. Neste sentido, foi possivel observar uma discrepancia
entre a compreensao dos pais acerca do que seus filhos estavam entendendo,
em relacdo aquilo que efetivamente demonstravam compreender. Como por
exemplo, na situagcdo em que a crianca de quatro anos pede para a mée pular
a cena do filme em que o pai do personagem morre. A mae conta este fato sem
fazer qualquer relacdo com a possibilidade de a crianca estar falando da morte
do pai. No entanto, quando estes sinais ndo sao captados pelo adulto e quando
estes desconhecem a capacidade da crianca de enfrentar a perda, as
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oportunidades de abordar o tema sdo desperdicadas e a crianca segue
percorrendo as margens do processo.

Em estudo similar, conduzido por Lima e Kévacs (2011), investigou-se a
comunicacdo da morte de parentes a crianca, objetivando verificar sua
adequacao ao seu nivel de desenvolvimento cognitivo e compreender o papel
da familia na elaboracédo do luto, no que tange as informacfes e sentimentos
compartilhados. Os resultados apontam para a Iimportancia de uma
comunicacao aberta e clara com a crian¢a, além de adequada ao seu nivel de
compreensao. Por outro lado, salientam os beneficios de se compartilharem
sentimentos e demonstram a forca do apoio da familia extensa no periodo pos-
morte. Este estudo concluiu que, apesar de dificil, a comunicacdo da morte de
um parente préximo a crianca € imprescindivel e deve ser revestida de alguns
cuidados por parte do comunicador, que deve ser alguém com quem a crianca
tenha fortes lacos afetivos.

Assim, a presente pesquisa demonstra a importancia de abordar o tema
da comunicacdo de mas noticias as criancas e evidencia as dificuldades que
0s adultos encontram para lidar com esta situacdo. Demonstra que na base
desta dificuldade esta a fantasia do adulto relacionada a ideia de ocultamento
como protecdo, bem como, 0 seu proprio sofrimento, uma vez que precisa
achar meios de dar continéncia a crian¢a quando ele préprio vive um intenso

processo de luto antecipatorio.

Considerag®es finais

Este estudo buscou compreender como ocorre 0 processo de
comunicacdo de mas noticias as criancas que vivenciam a internacdo de um
progenitor em cuidados paliativos. Focou-se a investigagdo na comunicacao da
iminéncia de morte, levando-se em conta a certeza deste desfecho.

Observou-se que as criancas ndo estdo sendo comunicadas acerca da
morte proxima de seu progenitor e que esta ocultacdo é sustentada por fatores
que se inter-relacionam. Estes fatores dizem respeito a fantasia de que ocultar

bY

uma verdade dolorosa oferecera protecdo a crianca, bem como, a nado
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aceitacdo do adulto em relacdo a morte do companheiro e a subestimacao
deste em relacdo as capacidades cognitiva e emocional das criancas.

Ao longo do desenvolvimento deste estudo foi possivel identificar fatores
limitantes de seus resultados e conclusGes. O primeiro deles foi o fato de o
progenitor saudavel ser o unico informante da pesquisa, pois, levando-se em
conta as multiplas configuracdes familiares e a possibilidade de outro membro
da familia ter vinculo mais estreito com a crianga do que o proprio progenitor,
deixou-sede oportunizar a escuta de outros atores envolvidos no processo e
que poderiam contribuir de forma consistente para os dados levantados. Um
segundo fator limitante foi o fato de néo ter sido observada a crianca, em
situacao de jogo ou testagem, o que certamente ampliaria o entendimento de
sua compreensao.

Partindo da compreensédo de que intervencdes realizadas no periodo
gue antecede a morte podem ter consequéncias importantes para uma melhor
elaboragao do processo de luto e levando-se em conta a escassez da literatura
frente ao tema abordado, sugerimos que mais estudos sejam realizados com a
finalidade de ampliar o conhecimento desta tematica, podendo estender o olhar
ao papel da equipe assistencial, em especial do psicologo, dentro deste
contexto e, ainda, adentrar as possibilidades de intervengbes capazes de
auxiliar as familias que passam por este processo.

Por fim, frente aos resultados obtidos, alerta-se para a importancia de
envolver a equipe multidisciplinar para que possa estar atenta as familias nas
suas mais complexas dinamicas de funcionamento. Para isso, € preciso
trabalhar com empatia, com esta fundamental capacidade de colocar-se no
lugar do outro e, deste lugar, perceber que os pais, mais do que ninguém,
desejam o melhor para seus filhos e que qualquer conduta, por mais
inadequada que possa parecer, tem como finalidade ultima protegé-los. A
tarefa de toda a equipe que assiste a estes casos deve ser, através do
conhecimento técnico e das habilidades interpessoais, ajuda-los a encontrar os
meios mais saudaveis para enfrentar o que serd, provavelmente, um dos

momentos mais dificeis de suas vidas.
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