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Resumo

O atendimento da crianca com doenca grave ou terminal é uma situacdo bastante delicada e
complexa, que envolve questdes psicoldogicas importantes do paciente, de sua familia e de todos os
envolvidos no seu cuidado. A partir da revisdo das etapas evolutivas das criancas, este artigo tem o objetivo
de auxiliar aidentificar as rea¢des que elas apresentam diante da sua propria doenca e/ou morte, ilustrando
com alguns exemplos clinicos. Destaca-se a importancia da participacdo da consultoria psiquiatrica na
internacdo hospitalar em pediatria, que pode ser requisitada para avaliar e/ou atender, do ponto de vista
psiquiatrico, a crianca portadora de doenca grave ou terminal e, também, a familia do paciente. Cabe
ainda ao consultor psiquiatrico o desafio de proporcionar atencdo a equipe assistente, visto que o estresse
a que sdo submetidos os “profissionais da linha de frente” é de tamanha intensidade, que alguns autores
0 compararam ao vivido no campo de batalha. A busca de um conhecimento profundo sobre si mesmos e
sobre os aspectos relacionados a doencga e a natureza do paciente sob seus cuidados pode permitir que os
profissionais de saude se posicionem com tranquilidade diante de uma crianca gravemente doente e sua
familia. Quaisquer decisGes que venham a ser tomadas precisam estar de acordo com os principios éticos

gue cada individuo adota, mas também de acordo com os principios éticos vigentes na contemporaneidade.

Palavras-chave: desenvolvimento emocional da crianca e do adolescente, paciente terminal, psiquiatria

infantil, medicina paliativa, consultoria psiquiatrica, psiquiatria.

Introducgao

O conhecimento a respeito dos aspectos psiquidtricos relacionados as rea¢Ges das criancas,
adolescentes e seus familiares diante da doenca e morte vem ao encontro dos objetivos preconizados
pela medicina paliativa 2. O cuidado paliativo é uma especialidade recente que é fortemente embasada
nos conceitos éticos da beneficéncia, autonomia, respeito pelas pessoas e respeito pela vida 2. Promover
a prevencdo e o alivio do sofrimento fisico, emocional e espiritual aliados a medidas que promovam uma
melhor qualidade de vida é o objetivo principal dessa nova area da medicina. Em se tratando de criancas,

o trabalho nessa area deve ser necessariamente interdisciplinar *.

O profissional de saude que trabalha com criancas e adolescentes necessita conhecer aspectos do
desenvolvimento nessas faixas etarias para poder lidar com os sentimentos despertados na equipe, no
paciente e na familia, desencadeados por situacdes de adoecimento e, muitas vezes, de morte. A partir
desse conhecimento, terd melhores condicdes de oferecer intervencdes paliativas, tdo essenciais para

aqueles que transitam entre as fronteiras da saude e da doenca, da vida e da morte.
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Criangca e continéncia hospitalar

A reacdo da crianca diante da doenca esta diretamente relacionada a multiplos fatores, tais como
idade, estresse imediato representado pela dor fisica desencadeada pela doenca, angustia de separacao
devido a hospitalizacdo, tracos de personalidade, experiéncias prévias e qualidade de suas relacdes

parentais.

Para Bowlby?, a percepcdo e conduta da crianga sdo influenciadas pela atitude dos pais, que, por sua
vez, é determinada pela postura geral do médico diante da patologia. Trad® considera também que a
equipe hospitalar, pelo seu papel esclarecedor e atitude continente, pode oferecer aos pais da crianca
gravemente enferma condi¢des necessarias para que possam suportar e compreender a reacdo do filho a
sua doenca. Essa reacdo varia de acordo com seu nivel de compreensdo, decorrente da fase evolutiva em
qgue se encontra. Assim, somente a medida que a criangca amadurece, sua concep¢ao da doenca vai ficando

mais ampla, complexa e realista. Quanto menor ela for, mais concreta sera essa compreensao.

O bebé

Para compreender como a crianca enfrenta a doencga e as circunstancias da hospitalizacdo, as
descobertas de Mahler, Pine e Bergman® acerca de algumas caracteristicas do psiquismo do bebé s3do de
grande utilidade. No inicio da vida psiquica, segundo esses autores, ha uma profunda ligacdo emocional
do bebé com sua mae: trata-se de uma fase que denominaram “fase simbidtica do desenvolvimento”.
Nela, o bebé ndo se percebe como um ser distinto. A partir dos quatro ou cinco meses, com o
amadurecimento neurolédgico dos 6rgdos dos sentidos, bem como com o desenvolvimento da memoria, o
bebé é capaz de identificar a si e a mde, progressivamente, como individuos separados. A esse periodo
denominaram “fase de separacdo-individuacdo”. Nessa fase, a crianca torna-se cada vez mais capaz de
afastar-se fisicamente da mae, iniciando a exploracdo do ambiente a sua volta. Passa a utilizar objetos de
brinquedos, cobertores, travesseiros, entre outros, que assumem a importancia de substitutos maternos
(objetos transicionais). Nesse momento, pode separar-se apenas por periodos limitados da mde, uma vez
que a separacdo prolongada leva a crianca a experimentar intensa ansiedade (ansiedade de separacdo).
Por isso, até os trés anos de idade a crianca sofre mais pela separacdo da familia e de seu ambiente,

impostos pela hospitalizacdo, do que pela doenca propriamente dita.

Lactentes, quando sdo separados de sua made ou familiares, demonstram aflicdo e reacdo de panico.
Spitz’ descreveu o quadro clinico que denominou “depressdo anaclitica”, na qual a crianca afastada da sua
mde apresenta inicialmente um periodo de choro e gritos incessantes, que entende como manifestacao
de protesto diante da separacdo. Caso a mde ndo retorne ou ndo seja substituida por outra figura de

apego, a crianca evolui para um quadro de apatia com recusa do contato ou indiferenca aos circunstantes.
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A expressao corporal da angustia do bebé é visivel durante o sono ou pela sua atividade postural. Se
um bebé de cinco meses, por exemplo, for separado de seus pais, ficando sozinho em um ambiente de
UTI, pode apresentar uma atitude de hipervigilancia, traduzida por um comportamento excessivamente
voltado para o meio externo. Sdo aqueles bebés que apresentam gestos desorganizados e olhar perdido

como se buscassem algo de forma incessante®.

Paulo, 4 meses, evoluindo bem de um quadro de septicemia. Durante a madrugada, iniciou quadro
de agitacdo, debatendo-se no berco, cuspindo o bico, recusando a mamadeira. Ndo fixava o olhar
em nada, assumindo uma postura hipervigilante com visiveis sinais de sofrimento. Foram feitas
reiteradas tentativas por parte da equipe no intuito de acalmar o bebé. Finalmente, optou-se por
interromper o descanso da mde, que se encontrava exausta apds inumeras noites de vigilia. No colo
da mde, Paulo acalmou-se rapidamente e, em poucos minutos, adormeceu. A equipe da CTIP aprendeu
com Paulo que o maior tranquilizante para um bebé é a presenca de sua mde ou de alguém que a

represente.

Em funcdo do exposto, o grupo que atende a crianca doente necessita considerar que a presenca
real da mde tem um papel tranquilizador para o pequeno paciente, para quem o progenitor funciona
como um Ego substituto, pois a crianca por si sé ndo consegue dominar sua ansiedade devido a sua

limitada capacidade de compreender o que esta ocorrendo.

Primeira infancia

Ao longo do desenvolvimento, a crianca amplia a noc¢do de seu préprio corpo, ficando facilmente
alarmada com pequenos ferimentos, desejando cobri-los, como temendo esvair-se, imaginando, assim,
prevenir a perda de fluidos ou érgdos internos. Essas manifestacdes clinicas se relacionam com ansiedades
normais do desenvolvimento, correspondendo a um deslocamento dos seus interesses acerca do controle

esfincteriano (fase anal) para um controle do corpo.

Marcos, 5 anos, internado na CTIP com quadro de cetoacidose diabética. Ao coletar sangue, chorava
quando o émbolo da seringa se enchia e ndo no momento da picada da agulha. Referiu para a equipe
que a picada praticamente ndo doia, mas que chorara por temer que seu sangue ndo parasse nunca
mais de sair. Foi necessdrio que o médico explicasse ao paciente, de acordo com sua capacidade
cognitiva, o funcionamento anatémico do organismo. Marcos entdo se tranquilizou, compreendendo

que ndo perderia parte alguma de seu corpo.
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A partir dos trés anos, a crianca pode fantasiar que sua doenca corresponde a um castigo por suas
fantasias amorosas em relagdo ao progenitor do sexo oposto e por suas fantasias agressivas em relagdo ao

progenitor do mesmo sexo (conflito edipico).

Na pratica clinica dos autores, a doenca, independentemente da sua localizacdo, assume o mesmo

significado inconsciente para a crianca nessa fase do desenvolvimento.

Idade escolar

Na idade escolar, dos 6 aos 11 anos, a crianca ja se encontra em condicdes intelectuais de compreender
melhor seu corpo, sua doencga e o conceito de irreversibilidade da morte, mas ainda esta sob influéncia do
conflito edipico da etapa anterior. Para lidar com a ansiedade dessa etapa evolutiva, mobiliza defesas da
linha obsessiva, valendo-se de intelectualizaces, racionalizacdes e anestesia dos sentimentos. Assim,
pode-se encontrar uma crianca com leucemia nessa idade que entende e descreve sua doenca com total
correcdo, detalhes diagndsticos e progndsticos sem, no entanto, expressar sofrimento. E comum que
criancas em idade escolar, diante da doenca, desenvolvam uma reacdo patoldgica caracterizada por
sintomas fébicos (medo do escuro, da doenca e da morte). Tais medos sdo subjacentes ao temor de ndo
serem aceitos em funcdo de seus desejos e impulsos hostis. Muitas vezes, os efeitos depressivos da
enfermidade sdo tdo devastadores que a crianca se defende também com alternativas maniacas, negando

os efeitos da doenca, agitando-se e até hostilizando e desprezando os pais e a equipe de saude.

Gabriela, 8 anos, apresenta insuficiéncia renal crénica e é capaz de descrever para os membros da
equipe, com precisdo, todos 0s passos necessdrios para instalagdo da didlise peritoneal a que é
submetida sem, no entanto, parecer estar sofrendo com o procedimento. A equipe foi orientada a

ndo incentivar o relato dissociado da paciente e, por outro lado, assumir uma postura muito
continente, favorecendo uma diminuicdo dos mecanismos de defesa.

O adolescente

A importancia que o corpo adquire na etapa inicial da adolescéncia e a interferéncia da doenca
poderd tornar o adolescente sestroso e resistente quando estiver na dependéncia de ser cuidado por
outros. Assim como se depara na vida com a necessidade de lidar com a autoridade dos pais, traz para a
relacdo com seu médico e equipe hospitalar condutas desafiadoras ou de dependéncia, tendo dificuldade

para aceitar as recomendacdes da equipe, por entendé-la autoritaria.

Laura, 13 anos, portadora de tumor abdominal ressecado e com bom progndstico. Fez quadro de
infecgdo de parede abdominal. Inicialmente, mostrava-se apdtica, depressiva. Com o passar do tempo,
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tornou-se agressiva, atirando longe os objetos e dizendo “nomes feios” para os membros da equipe.
Neste caso, a defesa contra o sofrimento, vivido como um ataque ao prdprio corpo evoluiu para um

ataque externo, o que propiciou 0 manejo compreensivo dessa reacdo por parte da equipe.

O adolescente hospitalizado é afastado de seu grupo de iguais, de sua escola e de sua familia.
Muitas vezes, a partir dos doze anos, é internado em UTI de adultos, onde ndo pode ser acompanhado
pela familia ou amigos, ficando sozinho para lidar com essa situacdo estressante que vai intensificar a
ambivaléncia. Por um lado, quer crescer e conseguir seu espaco, mas, por outro, tende a regredir a condutas

infantis préprias de etapas anteriores do desenvolvimento.

Pedro, 17 anos, recentemente submetido a transplante hepdtico. Mostrou-se envergonhado no
momento que necessitava urinar em fun¢do da pouca privacidade existente na CTIP. A equipe,
percebendo o seu sofrimento com a invasdo de sua privacidade, designou um auxiliar de enfermagem

do sexo masculino para auxiliar Pedro nesses momentos.

Temos observado que a conduta de criancas e adolescentes, sob o impacto de grave enfermidade,
pode apresentar-se muito diferente da esperada para sua idade cronoldgica. Em todas as fases descritas,
percebe-se a ocorréncia da regressao a funcionamentos de fases anteriores. Assim, um adolescente pode
utilizar mecanismos obsessivos de controle e ansiedades fébicas, como um escolar, enquanto um escolar

pode apresentar profunda ansiedade de separacdo, como um bebé.

A formagao do conceito de morte na crianga de acordo com sua etapa de desenvolvimento

Segundo Trad®, a morte é vivenciada pela crianca como perda de controle, como um ultimo e
irremediavel abandono. Entretanto, sua reacdo diante da morte iminente, a exemplo de sua reacdo diante
da doenca, depende da etapa do desenvolvimento em que se encontre. A depressdao melancoélica pode
inundar a vida psiquica da crianca interferindo em suas capacidades intelectuais de maneira que o déficit
cognitivo que acompanha a depressado torne dificil delimitar as fronteiras entre a fantasia e a realidade. A
compreensdo da morte pela crianca, segundo Lewis®, esta relacionada com o entendimento de quatro

conceitos basicos, que se aplicam tanto as perdas de um ente querido como a sua prépria morte:

1- Irreversibilidade: a morte deve ser compreendida como um fen6meno permanente para o qual
ndo ha recuperacdo ou retorno. Uma falha na compreensao deste conceito impede que se inicie o
processo de desligamento em relacdo ao morto, primeira etapa necessaria para que o processo de

luto ocorra adequadamente.
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2-  Auséncia de funcGes vitais: a morte deve ser compreendida como um estado no qual as fungdes
vitais cessam por completo. Se ocorrer uma compreensao incompleta deste conceito, a crianca
pode passar a se preocupar com seu ente querido falecido por achar que ele pode estar sentindo

dor, frio, fome.

3- Inevitabilidade: a morte deve ser compreendida como um fen6meno natural, que atinge todos
os seres humanos. Em caso de falha na compreensao deste conceito, a crianca acredita que seus

entes queridos sdo imortais.

4-  Causalidade: a morte deve ser compreendida como um fenémeno que ocorre por acaso e que
nao pode ser resultante de pensamentos ou atitudes agressivas, originados em seu pensamento

magico.

Embora as manifestacGes agudas de luto sejam breves, a perda de um ente querido tem forte

impacto na vida da crianca e o luto é reeditado em fases posteriores do desenvolvimento.

Até os quatro anos, aproximadamente, as crian¢as tém uma ideia reversivel de morte. A
compreensdo desse conceito (ainda que parcial e incompleta) ocorrerd de forma concreta e estara
diretamente relacionada com a informacdo que obtiverem dos adultos que as cercam. Por meio de
producdes graficas, nivel e conteudo do brinquedo e da dramatizacdo, as criangas expressam suas vivéncias

de morte como separacao e abandono.

Entre os quatro e 10 anos de idade, forma-se paulatinamente o conceito de morte como situacao
irreversivel. A crianca pode percebé-la como um ato de justica ou punicdo por alguma falta que tenha

cometido.

A partir dos 9 ou 10 anos, ha desenvolvimento cognitivo suficiente para permitir a compreensao
definitiva do conceito de morte. A negacdo frente a ela depende de muitos fatores, principalmente de
ordem emocional, expressando-se por negacdo intensa, intercalada com crises de ira e ansiedade

extremas®.

A crianga terminal

Horta® alerta para outra profunda fonte de tristeza e culpa para a crianca: o fato de ndo se perceber
mais como um ser com futuro, estando ja impossibilitada de realizar seus sonhos, expectativas e desejos.
Além disso, sente que causa uma profunda decepcdo aos pais, frustrando-os nas proprias expectativas

para com ela.
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Lucia, aos 11 anos, depois de uma luta contra uma leucemia e transplante de medula déssea sem
sucesso, ndo fala de sua doenca com ninguém, nem mesmo com os pais. Paralelamente ao
agravamento de sua doenca, insiste em comec¢ar a usar maquilagem e comega a colecionar reldgios
de pulso, expressando sua forma de lidar com o tempo que ndo pode controlar, tentando antecipar

uma adolescéncia que ndo podia esperar para chegar.

Duncan et al.** recomendam que, mesmo quando portadora de uma doenca terminal, é importante
gue a crianca possa ainda sonhar e manter a esperanca. Falar sobre o futuro, ter planos, estreitar
relacOes favorece que se mantenha ligada a vida, mesmo que se despedindo dela. Os autores salientam

gue mesmo as criancas desejam deixar um legado, elas desejam sentir que serdo lembradas.

Blubond-Langner!? refere, em seu livro The private world of dying children, que todas as criancas
leucémicas que observou a partir dos dezoito meses sabiam que iam morrer. Considera que, se elas

omitem esse fato, é porque percebem que o adulto ndo deseja falar sobre o assunto.

Aberastury® identificou que as criangas terminais percebem que vdo morrer e, se encontram alguma
receptividade nos adultos que as cercam, demonstram essa percepcao verbalmente ou pela brincadeira.
A autora descreve uma crianga leucémica que, em seu periodo terminal, costumava jogar damas com sua
analista. A crianca utilizava as pedras vermelhas, e a psicanalista, as brancas, sendo as regras do jogo
modificadas a cada dia pela crianca de tal forma que ela ficava cada dia com menos pedras vermelhas,
representando com isso a perda dos glébulos vermelhos. Até que, 24 horas antes de sua morte, “perdeu”

a ultima pedra vermelha e verbalizou: “o jogo terminou”.

A reagao da familia frente a doenca e a morte de uma crianga

No momento em que um filho adoece, por mais estruturada que seja a familia, todos adoecem. Os
pais sofrem um grande impacto com a enfermidade do filho. E importante que seja criado um espaco
dentro da rotina da unidade hospitalar para que os pais possam exercer seu papel de pai e de mde. O
sentimento de impoténcia provocado nos pais ao serem desviados de seu papel como genitores,
entregando a equipe hospitalar e a paraferndlia tecnoldgica o cuidado de seu filho, acarreta culpa e contribui
para que atribuam a si préoprios a causa da doenca?l. Diante do desespero da ameaca de perda, muitas
vezes, lancam mdo de mecanismos de defesa contra a depressdo e o desanimo. Alguns reagem com
excessiva solicitude, apresentam condutas controladoras e até fébicas, tornam-se superprotetores com a
crianca, privando-a de participar e auxiliar em seu tratamento. A esperanca por um milagre é comum e

pode coexistir mesmo naqueles pais que encaram a realidade da morte e da doenca de forma adequada?™.

Segundo Kiibler-Ross!*, os familiares de criancas gravemente doentes experimentam uma sequéncia

de sentimentos comuns a todos os seres humanos quando defrontados com situagGes tragicas:
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choque inicial e negacdo, caracterizada por recusa ou incapacidade de evitar a situacao;

sentimentos de raiva, furia e inveja, perguntando-se, muitas vezes, “por que eu, por que

comigo, por que meu filho?”;

barganha ou tentativa de adiar o inevitavel;

depressdo, dando a raiva anterior lugar a um sentimento de tristeza;

eventual aceitacdo, que envolve uma reducdo da angustia prévia e um aumento no grau de

expectativa tranquila.

Esses estagios manifestam respostas de luta contra a ameaca de perda, inclusive de perdas parciais
(sequelas ou incapacidades) ou de morte da crianca. Apds essa fase inicial, os pais comecam a buscar
explicacdes para as causas da doenca. Em geral, ocorre um periodo de autoacusacdo ou de acusagoes
mutuas. Ficam com raiva por causa da doenca, raiva que pode ser dirigida contra eles préprios, contra o
médico, a equipe, a instituicdo, ou contra Deus.

Na fase de depressdo, que pode significar o sentimento de perda antecipada da crianga, tornam-se

importantes e necessarios o lamento e o desabafo para a aceitacdo da doenca ou da morte.

Uma reacdo comum a essa situacdo estressante é a identificacdo com outros pais de criancas
internadas. Frequentemente, os pais comparam as doencas de seus filhos e os respectivos tratamentos.
Algumas vezes, o processo de comparacdo pode ter uma qualidade de competicdo. Esse processo pode
impedir o potencial espirito de apoio entre os familiares no hospital, tornando o ambiente tenso e cheio

de culpa.

E importante ndo esquecer os irmdos, que sofrem a quebra da estrutura familiar, e a perda que
significa para eles o envolvimento dos pais com a crianca doente. Eles podem sentir medo de adoecer ou
apresentar culpa por se sentirem responsaveis pela doenca do irmdo ou irma. Deve-se oferecer a eles
esclarecimentos sobre o quadro de seu familiar e permitir-lhes que o visitem se assim o desejarem.
Muitas vezes, eles ndo querem falar sobre a doenca, mas podem aceitar escrever ou expressar graficamente
seus sentimentos!!. Por mais dura que pareca a realidade, é sempre melhor a verdade do que as fantasias

que se criam.

As criancas, em geral, ndo sustentam emocdes fortes por longo tempo e as expressam pelo
brinquedo, podendo ser interpretadas como insensiveis. A raiva pela perda é muitas vezes expressa pela
projecdo de seus sentimentos de culpa no pai, mde ou irmdo que sobrevivera. O egocentrismo, a
preocupacao com suas necessidades e bem-estar, em geral, € mal interpretado como egoismo ou falta de

sentimentos.

As experiéncias passadas, conflitos e perdas sdo de grande importancia na boa resposta da familia

ao estresse’.
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O ambiente fisico do hospital, por si s6, € uma fonte de estresse, pelo barulho, maquinas, falta de
privacidade e auséncia de rotina didria normal, assustando e afastando a familia do doente. Mesmo muito
doentes, as criancas podem ter prazer em brincar, em conviver com seus amigos, em estudar e em outras
atividades habituais de seu dia a dia. O ambiente hospitalar deve ser projetado para ser o mais acolhedor
possivel dentro das circunstancias. A rotina clinica deve favorecer o acesso dos familiares e amigos ao

paciente?.

A reacdo da equipe de assisténcia a crianga

Cabe ao profissional de saude ajudar o paciente a lutar pelo seu proprio bem-estar. O profissional
deve também procurar desenvolver qualidades pessoais que o capacitem a tornar-se bem-sucedido nessa
tarefa. Se o profissional ndo tiver no¢Ges do desenvolvimento normal do ser humano, ele sera incapaz de
aplicar o seu conhecimento técnico de forma produtiva, especialmente em casos de bebés, criancas e

adolescentes.

A luta por objetivos éticos requer interpretacdo constante e criatividade a luz das novas necessidades
da crianca. E mais facil estabelecer regras negativas, como ndo matar e ndo abusar sexualmente dos
pacientes, do que normas positivas especificas, ja que cada paciente, cada profissional e cada situacdo sao
Unicos. Em vista disso, surge a necessidade de formacdo de grupos multidisciplinares, para que 0s casos
possam ser enfocados sob diferentes angulos, propiciando questionamentos, mudancas e crescimento

na equipe.

Observamos, como varios autores, que criangas e adolescentes terminais apresentam uma percepg¢ao
bem acurada da proximidade da morte. Muitas vezes, para pouparem os pais ou técnicos, que diante das
manifestacGes de dor da crianca se mostram aflitos e impotentes, silenciam para ndo sofrer mais ou nao

fazer sofrer.

A percepcdo da morte préxima requer um trabalho de luto da prépria crianca, que ocorrerd de
acordo com suas possibilidades evolutivas, seu nivel cognitivo, a relacdo com seus objetos primarios

(pais) e como tenha lidado com perdas anteriores.

Assim, criancas pequenas, devido as suas limitacdes (como, por exemplo, o fato de ndo poderem

expressar-se com clareza), apesar de perceberem a gravidade de sua situacdo, deixam transparecer sua

angustia e, de forma indireta, demonstram o desejo de “voltar para casa” ou recusam-se a permitir
procedimentos anteriormente aceitos.

Fica claro, de acordo com o exposto, que o profissional, numa conduta ética e sensivel, deve estar
preparado para responder com clareza e adequacao ao nivel de desenvolvimento da crianga as perguntas
por ela formuladas, tendo o cuidado de respeitar o limite de até onde ela pode e quer saber.

Muitos pais questionam como e o que devem informar a respeito da doenca a seus filhos em estado

grave. Creem que a crianca ndo terd condi¢cGes de suportar o conhecimento de um diagndstico fatal, ou de
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um progndstico reservado. E importante salientar que compartilhar informacdes com a crianca néo significa
contar que ela tem uma doenca terminal e que vai morrer, mas se trata, sim, de encorajar os pais e
familiares para que encontrem palavras ou meios de auxiliar seu ente querido a questionar sobre sua

doencga, seu tratamento, e a expressar o que eles, na realidade, ja sabem, mas ndo conseguem comunicar'®.

Em muitas situacOes, os pais ndo aceitam que se envolva a crianca, entdo, a equipe se depara com
um dilema ético, pois os pais sdo os responsaveis legais pelo filho e a equipe, pelos cuidados com a
crianca neste momento critico. A equipe deve, por isso, compreender e transmitir a familia que o medo de
compartilhar a verdade com a crianga esta baseado em projecGes inconscientes de aspectos defensivos

dos préprios pais que objetivam negar o sofrimento.

Acreditamos que, a partir do momento em que os familiares tomam conhecimento desses
mecanismos, cabe a eles a decisdo final de conversar ou permitir aos profissionais que comuniguem a
crianca seu diagndstico e progndstico. Estudos recentes demonstraram que aqueles pais que puderam
conversar com seus filhos sobre sua doenca, seu progndstico e sobre a morte ndo se arrependeram de té-

lo feito!®.

Ja com os pais e familiares, a equipe precisa partilhar a verdade do diagndstico e progndstico, por
mais delicada e penosa que essa tarefa possa ser. A dificuldade dessa tarefa reside ndo somente na
formulacdo verbal do diagndstico e progndstico letal, do ponto de vista técnico, mas, sobretudo, na carga

afetiva de intenso sofrimento e desespero que sobre eles serd imediatamente depositada apos a revelagao.

Lewis® recomenda que o médico chame a familia de forma privada para propiciar o desenvolvimento
de uma relacdo adequada. Para essa conversa, deverdo ser evitadas interrupcdes, sendo necessaria

disponibilidade de tempo para:
— que seja investigado o que a familia sabe sobre a doenca;
— que seja propiciada a expressdo de sentimentos;

— que haja esclarecimentos acerca do diagnodstico, do risco e do fato de se tratar de uma doenca

grave;

— que a familia seja informada sobre as etapas da evolugdo e tratamentos, transmitindo-se a ela

a certeza de que esta sendo feito o possivel.

O profissional de saude que lida com tais situacdes necessita ser continente das ansiedades dos
pais e das criangas. Assim, ndo sé desempenhara seu papel de favorecer o tratamento, no caso de nao
dispor de mais recursos terapéuticos, como pode oferecer alivio para a dor fisica e conforto, com sua
presenca afetuosa, realistica, forte, previsivel e digna, ajudando a crianca e a familia a enfrentarem as

vicissitudes da doenca e da morte.
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O papel da Consultoria Psiquiatrica no atendimento da crianca com doenca em fase terminal é
fundamental para permitir a ampla discussdo e o entendimento dos aspectos psicodindmicos envolvidos
no comportamento da crianca, da familia e da propria equipe assistencial. A equipe que atende a crianga
funciona como anteparo para todas as ansiedades da crianca e da sua familia. Dessa maneira, necessita
estar preparada para receber essa carga emocional. Parte desse preparo reside no conhecimento da
doenca da crianca e dos mecanismos de defesa que costumam ser empregados por criancas doentes,

pelos familiares e pelos préprios componentes da equipe.

E comum que a crianca ou os familiares utilizem mecanismos de defesa, tais como negacdo,
dissociacdo e projecdo. Isso significa que, quando a dor é insuportavel e ha conflito na relacdo dos pais
com a crianga, por ndo ser a relacdo suficientemente boa ou pelo sentimento de culpa, eles costumam
mobilizar a negacdo da gravidade da doenca. Dissociam o conhecimento de que dispdem sobre a
enfermidade e projetam sobre a equipe a responsabilidade da possivel piora do quadro clinico, atribuindo
a equipe, por exemplo, retardo no diagndstico ou nos procedimentos terapéuticos como causa do mau

progndstico.

Se a equipe ndao compreender que a familia estda muito angustiada e que, por isso, se vale de
mecanismos de defesa contra a dor psiquica, poderd sentir-se acusada injustamente e passar a tratar

familiares e crianca com hostilidade, abandonando-os no momento mais dificil.

E fundamental que se identifiquem as fantasias distorcidas da familia. A equipe deve centrar sua
intervencdo na informacdo clara e verdadeira sobre a doenca da crianca, procurando manter um balanco
cuidadoso entre dirigir essa familia para a realidade e, ao mesmo tempo, respeitar sua esperanca,
permitindo que use da negacdo quando o sofrimento for insuportavel, sob pena de abandono precoce da

crianga.

Respostas comuns da equipe a essas vivéncias estressantes sdao: o afastamento emocional da crianca
doente, depressao, prejuizo do raciocinio clinico, desumanizacdo do atendimento, além de conflitos entre

os membros da equipe.

Por falta de treinamento ou por dificuldades pessoais, a equipe pode reagir a doenca de forma
inadequada, negando sua gravidade, aumentando-a, ou acusando outros profissionais. E importante o
adequado acompanhamento da familia, tendo-se consciéncia de que familias perturbadas com as quais o

relacionamento foi inadequado podem aumentar as tensdes e conflitos entre os componentes da equipe.

E de particular importancia a situacdo de tensdo dos profissionais da area da satide quando se vive
uma experiéncia social na qual ha uma demanda maior de pacientes do que leitos disponiveis. Muitas
vezes, 0S recursos materiais e os custos do atendimento devem ser levados em conta no momento das
decisdes de investir-se naquelas situacdes protelatdrias de riscos evidentes a vida ou de possibilidades
reais de intervencdo. A equipe, iniUmeras vezes, é colocada diante de um dilema ético e moral ao decidir

sobre qual paciente atender: coloca-se no Unico respirador existente um homem de 70 anos com um
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acidente vascular cerebral devastador, ou uma adolescente de 15 anos com uma leucemia aguda ainda

nao tratada e acometida por uma insuficiéncia respiratéria?

A crianca com morte encefdlica provoca emocgdes intensas na equipe, exacerbada por sentimentos
de desamparo. Os familiares devem ser informados de que a crianca estd sendo mantida por meios
artificiais e de que, em esséncia, estd morta, ndo existindo nada mais a ser feito. Devem, dentro do
possivel, participar com a equipe das decisGes de considerar a interrupcao do suporte vital, sendo, porém,

poupadas de assumir tal decisao.

No momento da retirada do suporte vital, os pais devem ser consultados sobre se querem ou nao
estar presentes. No caso de doencgas agudas e que evoluam para morte encefalica, muitas vezes, torna-se
prudente e profilatico, em termos de saide mental, protelar-se a retirada do suporte vital para favorecer

o inicio do processo da aceitacdo da morte.

As criancas com doencas graves de mau progndstico provocam intensos dilemas éticos e morais nas
equipes. E, em geral, extremamente dificil estabelecer fronteiras entre o que é cuidar de um doente e
aliviar seu sofrimento fornecendo-lhe conforto e uma morte digna e usar medidas invasivas e dolorosas
decorrentes dos avancos tecnolégicos, que sé vao prolongar inutilmente a vida e o sofrimento por algum

tempo (distanasia).

A equipe assistencial que enfrenta essas situacdes de estresse precisa ser atendida ou apoiada pela

consultoria psiquidtrica para dissipar o sofrimento inerente a esse processo.

Conclusao

Para que os profissionais de saude se posicionem com tranquilidade diante de uma crianca
gravemente doente e sua familia, é fundamental que busquem, sempre, um profundo conhecimento da

doenca e da natureza do paciente sob seus cuidados, em como de si préprios.

Quaisquer decisdes que venham a ser tomadas precisam estar de acordo com os principios éticos
que cada individuo adota, mas também de acordo com os principios éticos vigentes na contemporaneidade,
fazendo atualizar posturas e condutas que, ndo negando o sofrimento, possam dar guarida as emocdes
sem perda da vitalidade para outros projetos diante do mundo. A morte é menos uma fatalidade que uma
certeza, e aceitar a prépria morte futura como destino e investir em outros objetos de amor (desapegar-
se de culpa, remorso ou ressentimento) desenvolverdo uma reacdo mais positiva e realista diante de um

evento inevitavel como esse.

A crianca que passa pela experiéncia de adoecimento e hospitalizacdo, inevitavelmente estabelece
contato com os sentimentos de morte, soliddo, despedida e luto. Por isso, é necessario ajuda-la a elabora-
los, principalmente ndo negando ou anulando o que houver de encontro, brincadeiras e prazer e

desprendendo vivéncias anteriores (ndo metabolizadas) do evento atual. Esse conhecimento propiciara a

REVISTA BRASILEIRA DE PSICOTERAPIA2013;15(1):12-25



A CRIANCA FRENTE A DOENGCA E A MORTE: ASPECTOS PSIQUIATRICOS 25

fundamentacdo para que a equipe assistencial multiprofissional possa estar segura na tomada de decisdes

e possa adotar atitudes ponderadas e justas que informem as reais circunstancias do estado clinico e da

sobrevida das criancas doentes, propiciando a prevencdo e o alivio do sofrimento, missdo central dos

cuidados paliativos, tdo essenciais no processo do apagar da vida.
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