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Quando a crianca morre...
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Resumo

A morte continua a ser um tabu na nossa sociedade actual.
Falar de morte € importante porque trata-se, talvez, da unica
certeza humana, e desmistifica-la € urgente.

Quando se fala na morte de uma crianga, o “incomodo” &
maior ainda, porque desafia as leis de justica humana. Neste
artigo exploram-se as dificuldades associadas com a morte de
uma crianga e as estratégias para lidar com o luto dos pais,
profissionais de satide e das préprias criangas encontrados
através de uma revisio da literatura.
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When a child dies...
Abstract

Death remains a taboo in our society. Talking about death is
important because it is perhaps the only human security, and
demystifies it is urgent.

When referring to the death of a child, the "discomfort” is even
greater because it defies the laws of human justice. This article
explores the difficulties associated with the death of a child and
strategies to deal with the grief of parents, health professionals
and children themselves found through a literature review.
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A morte atinge-nos visceralmente, e toca a totalidade do nosso
ser. Diante da morte, a vida torna-se pergunta. A morte atesta
a impossibilidade do controlo humano sobre a vida.

Os mit6logos explicaram-na numa linguagem fantasiosa e que
foge ao espirito cientifico. Os te6logos, numa dimensdo de f¢,

encontraram na biblia os argumentos a favor da imortalidade.
Heidegger' defende que somos seres para a morte e o sentido
da nossa existéncia € viver o tempo circular, passado, presente
e futuro, em harmonia. Morin® diz que € impossivel conhecer
o homem sem lhe estudar a morte, porque, talvez mais do que
na vida, é na morte que o homem se revela. Aries® defende que
a morte deve ser apenas uma saida discreta, mas digna, de um
ser vivo apaziguado sem angustia. Seja como for, a verdade é
que o ser vivo nasce para a vida despontando para a morte.
Morte e vida de jovens e velhos representam duas faces da
mesma realidade do ser-no-mundo. S6 o homem tem cons-
ciéncia de ser-para-a-morte, desse inevitdvel destino do
tdmulo que o aguarda...sufocante, solitdrio, silencioso,
escuro e humido. Esta € a tragédia para o homem que tem
dentro de si mesmo, uma ansia incontida de se perpetuar no
tempo, uma sede irresistivel de ndo morrer. E dificil morrer e
continuard sendo mesmo depois de aceitarmos a morte como
parte integrante da vida, porque morrer significa renunciar a
vida deste mundo.*

Estas reflexdes, tentativas de explicacdo, parecem ocas, num
primeiro instante, quando vemos associados os termos morte
e crianca. Palavras que parecem contraditérias, como se a
morte ndo se ocupasse da vida na infincia. Uma das mortes
mais dificeis de aceitar € a de uma crianga...é¢ um rude lem-
brete: a morte ndo segue um esquema previsivel, ela escolhe
o seu préprio tempo e lugar.*

Normalmente, evita-se que as criangas participem da morte e
do morrer, pensando que as protegemos de um mal maior.
Mas € claro que as estamos a prejudicar ao priva-las desta
experiéncia.* Ao ndo falar, o adulto cré que protege a crianga,
como se essa proteccdo aliviasse a dor e mudasse magica-
mente a realidade. O que ocorre € que a crianga se sente con-
fusa e desamparada sem ter com quem conversar.’

Quando alguém préximo morre, ainda que se tente esconder
ou negar o facto, a criang¢a mais cedo ou mais tarde descobrird
por si, através das atitudes transformadas dos familiares em
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redor. Assim que a crianga tiver idade suficiente para se vincu-
lar, pode ter consciéncia da possibilidade de perder a pessoa
amada.®” A crianca, desde pequena, tem consciéncia da exis-
téncia da morte, embora essa consciéncia possa ndo ser identi-
ficada pelos adultos, pois é expressa com os recursos disponi-
veis da crianga.® Os pais podem ndo ter a capacidade de
entender a complexidade das questdes ou ter dificuldade em
responder. O que o adulto ndo sabe, € que as criangas questio-
nam sem angustia a respeito da morte até cerca dos 7 anos.® A
crianga ndo imagina o horror da destruicdo, o frio do timulo,
o aterrador do nada sem fim que o adulto suporta tdo mal.’

A crianca que morre

A morte para a crianga € vivenciada como perda de controle,
como um ultimo e irremediavel abandono'’, no entanto a sua
reac¢do diante da morte, a exemplo da sua reac¢do diante da
doenga, depende da etapa do desenvolvimento em que se
encontra. A depressdo melancdlica pode inundar a vida psi-
quica da crianca interferindo com as suas capacidades inte-
lectuais, de maneira que o deficit cognitivo que acompanha a
depressao torna dificil delimitar as fronteiras entre a fantasia
e a realidade. Aberastury, na sua experiéncia clinica, identifi-
cou que as criangas terminais ndo sé percebem que viao mor-
rer, mas, se encontram alguma receptividade nos adultos que
as cercam, demonstram esta percepc¢ao verbalmente, grafica-
mente ou através dos seus jogos. Relata uma tocante situagio
na qual uma crianga leucémica, no seu periodo terminal, cos-
tumava jogar damas com a sua psicéloga. As regras do jogo
eram modificadas a cada dia, pela crianga, de tal forma que
com ele ficavam cada dia menos damas. Até que 24 horas
antes da sua morte “perdeu” a ultima dama, e verbalizou: “o
jogo terminou”® Uma crianga em fase terminal apercebe-se
da proximidade da morte através de informagdo directa ou
por deducdo cognitiva. Os pais ao percepcionarem esta des-
coberta e a necessidade da crianga falar sobre o assunto
optam por fazé-lo ou ndo. No estudo realizado por
Kreicbergs et al nenhum dos pais que discutiu com o seu
filho a iminéncia da sua morte se arrependeu de o ter feito,
enquanto que um ter¢o dos pais que ndo o fizeram arrepen-
dem-se profundamente disso."

Ajuriaguerra e Marcelli, propuseram quatro fases no desen-
volvimento infantil directamente relacionadas com a com-
preensdo da morte: fase de incompreensdo total (0-2anos);
fase abstracta de percep¢do mitica da morte (2-6 anos); fase
concreta de realismo e de personificacdo (até 9 anos); fase
abstracta de acesso a angustia existencial (apds 12 anos)” A
crianca que se aproxima da morte pode, apresentar diferentes
reacgdes: ficar contente por morrer porque terd férias da
escola, mas voltard no préximo ano lectivo; apresentar sinto-
mas de medo excessivo a uma figura imagindria que o levara
para um local medonho; perceber que ao morrer separar-se-a
definitivamente de tudo e todos e mergulhar numa depressao,
normal nas fases de aproximag@o a morte.

A crianca pequena ndo consegue distinguir a diferencga entre
desejo e realidade. Se alguma vez sentiu ou ouviu que a morte
seria o castigo justo para alguma tropelia cometida, ao passar
por uma situacdo maligna, assumird toda a culpa dessa situa-
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¢do, como se a tivesse provocado."” Além disso ndo sabe lidar
com o pensamento concreto, a imagem da vida e morte em
que acredita € exibida nos desenhos animados, em que enor-
mes tragédias acontecem com as personagens e elas regres-
sam sobrevivendo a tudo."* A crianca, ndo raro, vé a morte
como algo ndo-permanente, quase ndo a distinguindo de um
divércio em que continuard a ver os pais.” A utilizagdo de fil-
mes que demonstram que a morte é definitiva pode ser impor-
tante nesta fase, como o Bambi e o Rei Ledo."* Corrobora esta
ideia Vendruscolo, com o exemplo de uma crianga, de apenas
3 anos, que acompanhou no processo de luto pela irma de 15
anos. Relata que conseguiu aproximar-se desta crianga através
da utilizacdo de contos infantis como o Rei Ledo. Na 8° ses-
sdo de acompanhamento surge este didlogo esclarecedor:
“Quanta gente e bicho morreu, ndo é Gabriela? e que a
menina de 3 anos responde, “A Isabela nio vem...ela ndo
vem, também morreu.”"

Para a crianca entre os 2 e 0os 6 anos a morte ndo é perma-
nente, € tdo tempordria como o plantar uma semente e esperar
que a flor nas¢a na préxima primavera significa um sono tem-
porério'®. Por meio de produgdes graficas, nivel e contetido do
brinquedo e dramatizagdo, as criangas expressam as suas
vivéncias de morte como separacdo e abandono. A morte pode
também ser vista como uma personagem maléfica que vem
buscar as pessoas que se portaram menos bem. Ainda atribui
a morte a uma intervencdo externa, habitualmente personifi-
cada por um anjo, um fantasma, um carro preto's. Por volta
dos dez, doze anos surge a concepgao realista, isto €, a morte
como um processo biolégico permanente. No adolescente as
ideias sdo semelhantes as do adulto, tendo atencdo a fase difi-
cil do ciclo vital que € a adolescéncia.'*'*"

O adulto vé€ a crianca fragil, pela sua imaturidade, e protege-
a de diferentes modos, enquanto esta v€ o adulto forte e pos-
sante e presta-se 4 sua protec¢do’®, por isso, é perturbado®. E
importante saber comunicar de outra forma, através dos dese-
nhos que ndo se presta a atencdo devida, das frases soltas que
ndo se exploram, através dos sentimentos e atitudes da crianca
que necessita de falar sobre a sua situagdo".

Na preparag@o para a morte de uma crianga, o profissional de
satde terd que trabalhar de forma criativa, ajustando a sua lin-
guagem a da crianga e descobrindo formas explicativas aces-
siveis a sua percepcdo. Os elementos lidicos, por fazerem
parte do universo infantil servem como elo de uma comunica-
cdo mais clara entre adultos e criangas. A ludoterapia provou
ser eficaz na expressdo do mundo interior onde os brinquedos
passam a ser o doente e a crianga doente passa a ser o adulto
que com ela comunica.”” A estratégia dos “6Es” pretende
estabelecer uma comunicagdo satisfatéria com a crianca em
fase terminal e familia: Estabelecer uma relacdo de equipa
entre crianca, familia e profissionais: Engajar com a crianga
no tempo certo; Explorar o que a crianca ja sabe ou deduz;
Explicar o que a crianga quer saber; Empatizar com as reac-
¢des emocionais da crianca; Encorajar a crianca a expressar-
se assegurando-lhe que estaremos ali para a ouvir'.

A comunica¢do empdtica reveste-se de especial importancia
quando o nosso doente é uma crianca. Falar sobre morte nio
€ impossivel, mas sim necessdrio. As criangas percebem a
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deterioracdo que a doenga provoca, pois estio em contacto
intimo com o préprio corpo. Podem chegar a fazer perguntas,
porém procuram a confirmacio de algo que ja sabem. Além
disso a percepgdo do agravamento favorece a crianga a inte-
grar-se com mais facilidade ao processo de despedida’.

O luto da familia

A morte de um filho constitui uma perda aflitiva, quica a mais
dolorosa experiéncia da vida®. Quando, por alguma razdo,
ocorre a morte de uma crianga, o luto que se observa é dema-
siado complexo e com frequéncia desenvolvem-se manifesta-
¢des anormais de pesar. O luto dos pais, caracteriza-se pela
elevada intensidade com que € vivido e pela temporalidade
em que decorre, podendo permanecer durante toda a vida com
sentimentos que nunca chegam a desaparecer"®.

Os lacos de vinculagdo dos pais com os filhos sdo normal-
mente bastante intensos. As criancas constituem para os pro-
genitores o “seu” futuro em aberto. Durante a fase de doenca
maligna, a familia da crianca passard pelas mesmas fases des-
critas por Elisabeth Kubbler-Ross para o doente terminal, mas
o periodo da fase final, quando o paciente se desprende pau-
latinamente do seu mundo, inclusive da familia, talvez seja o
de desgosto mais profundo®, por isso o acompanhamento no
luto deverd iniciar-se antes da morte'**.

Cada um dos progenitores cria e vive os seus vinculos afec-
tivos com a crianga e forma também vinculos familiares
comuns. No inicio do luto pode surgir alguma agressividade
porque a perda da crianga traz ao de cima todos os pequenos
problemas, as outroras insignificantes divergéncias, agi-
tando-as, agora’. Quem acompanha o luto dos pais deverd
estar atento a situacdes de desorganizagdo familiar, onde as
acusacoes se sucedem e a deteriorizacdo sentimental do casal
se torna evidente, porque quando se verifica a morte de uma
crianga, interrompe-se a circulagdo dos afectos, tombam os
desejos e ruem as expectativas'®. Isto pode fazer com que os
pais se afastem definitivamente, dissolvendo o préprio casa-
mento, ou unir mais do que nunca o casal, porque apds a
perda encontram um no outro o apoio s6lido que necessitam.
E necessdrio estimular atitudes e comportamentos que
aumentem e desenvolvam a resiliéncia individual e familiar
de forma a estabelecer uma auto-estima positiva. A resilién-
cia ndo € sinénimo de invencibilidade nem de insensibili-
dade, mas remete, pelo contrdrio para a ideia de flexibilidade
e adaptacao”. O processo terapéutico baseia-se na desco-
berta de areas de forca dos membros da familia e os recursos
manifestos e latentes disponiveis para a superacdo da crise,
com o objectivo de redireccionar investimentos afectivos e
descoberta de novas fontes de gratificacio que ndo substi-
tuem no mesmo nivel de importancia mas dao sentido e con-
tinuidade evolutiva*.

A primeira reunido de acompanhamento do luto de pais, ndo
deverd ser imediata a morte pela necessidade de tempo para
reflexdo individual, no entanto ndo deverd ser demasiado
adiada pela sensacdo de abandono que poderia provocar®.
Também o local onde decorrerdo as reunides € de fundamen-
tal importancia. Para muitas familias regressar ao local onde
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a crianga morreu pode ser demasiado traumatico, enquanto
que para outras, a necessidade de visitar o local é de vital
importancia, para interiorizacdo da morte “real”2. E impor-
tante, desde o inicio, dizer que é normal sentirem-se tristes,
culpados, agressivos, ansiosos. E normal pensarem na
crianga o tempo todo. E normal ela ndo estar presente nas
suas vidas>*.

Os irméos dependendo da idade que apresentem, representa-
rdo a morte de distintas formas, tal como foi descrito para a
crianca que se aproxima da morte. Podem oscilar entre a
calma e a alegria porque vao ter os brinquedos todos s para
eles até o irmdo voltar, colocar secretamente comida para o
irmdo comer durante a viagem imagindria, esconder-se para
que a “figura mitolégica malvada” ndo a venha buscar a ela
também, ou chorar compulsivamente pela perda que entende
como definitiva. As criancas perante a morte de um irmao,
normalmente, tém imensa dificuldade em lidar com o descon-
forto que outras pessoas lhe demonstram perante a ocorrén-
cia®, podendo sentir-se culpados pelo facto de quererem brin-
car, rir, falar alto...

Muitos pais, na tentativa de dar a melhor resposta, associam a
morte a algo que a crianca conhega como o dormir, fazer uma
viagem grande, etc. A crianga como tem uma experiéncia de
vida limitada entende todas estas actividades como tempora-
rias. A medida que o tempo passa e o irmdo nunca mais
“acorda” ou nunca mais “regressa da viagem”, surgem trans-
tornos mais ou menos graves por associagdo entre a activi-
dade descrita e a morte, como se o sono e as viagens fossem
algo terrivel”'*". As familias ao proporcionarem momentos de
comunicagdo aberta e honesta ddo um passo decisivo para que
a crianga possa falar dos seus sentimentos e receios e entenda
a morte como um processo natural na vida de qualquer ser
vivo. A conclusdo de uma conversa franca sobre a morte, sem
medo, tem sempre aspectos positivos, sé pelo simples facto de
estar perto, ouvir e respeitar a sua forma de superar o
momento da morte®’.

Os pais, com outros filhos pequenos, se ndao forem acompa-
nhados durante este processo penoso, poderdo adoptar com-
portamentos prejudiciais que afectardo o individuo durante
toda a sua vida. Poderdo, numa primeira fase, negligencia-los
devido ao esgotamento fisico e mental a que estdo sujeitos,
por isso é importante que os restantes familiares e amigos
auxiliem o casal no inicio do luto a manter as actividades dia-
rias dos restantes filhos. Numa fase posterior, poderd surgir
uma vigilancia constante e intensa a todos os movimentos dos
filhos como forma de os resguardar do sofrimento e controlar
o medo de perder outro filho'®?. Frequentemente, os pais ten-
dem a mentir aos filhos sobre o real significado da morte do
irmdo. Outro fenémeno mais complicado caracteriza-se pela
tentativa de substitui¢do do filho falecido por um dos filhos
sobreviventes, quer através da substitui¢do fisica, quer através
da substituicdo psicoldgica. A negacdo da perda torna-se
assim obstinada.

Os restantes familiares, também eles em luto, em maior ou
menor grau, consoante o vinculo afectivo estabelecido,
podem ter dificuldade em responder as exigéncias da nova
relacdo com a familia em luto, sentindo dificuldades em
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encontrar formas de apoio ajustados a nova realidade®.
Também estas pessoas devem ser ajudadas neste esforco de
aproximacdo, porque o tempo serd um factor desfavoravel
para estas relacdes familiares e sociais e com frequéncia este
afastamento torna-se irreversivel.

O acompanhamento no luto deve ser sempre preventivo
dando especial atencdo a datas festivas e dias especiais®. O
primeiro dia de escola ou até simples eventos como o melhor
amigo do filho falecido perder um dente de leite, podem pro-
vocar uma emocgao extrema®. O luto ndo serve para esquecer
a crianca, mas para encontrar formas de a lembrar. Recordar
faz parte do processo de reaprender a viver. Alguns pais
podem ndo saber como o fazer. The Child Bareavement Trust
propde formas simples, mas tnicas, de o fazer: personalizagdo
do funeral, visitar o cemitério, criar uma caixa de memorias,
um livro de meméria, um didrio do processo do luto, artes
decorativas, criar uma fundacgdo, plantar uma arvore ou sim-
plesmente acender uma vela®.

A terapia de acompanhamento ao luto tem demonstrado gran-
des beneficios nas familias enlutadas através de obtengdo de
informagdes uteis acerca do processo de crise que atravessam,
conhecimento de estratégias de superagdo bem sucedidas,
obteng¢do de apoio e aceitacdio social, partilha de sentimentos
intensos e ambiguos, planeamento de novas metas e novos
significados além de diminuir a soliddo decorrente do sofri-
mento em que mergulharam*

O luto dos profissionais

A morte de um paciente é duramente vivenciada por todos os
técnicos de saude”, porque a formacdo actual dos profissio-
nais de saide explora muito pouco a capacidade de transmitir
mads noticias, a conjun¢do dos cuidados curativos com cuida-
dos paliativos e o reconhecimento da necessidade de acompa-
nhamento no luto. Na drea da pediatria a formacdo nestas
dreas € ainda mais escassa ou inexistente®”. A insuficiéncia de
treino dos profissionais é responsdvel pela sua sensac¢do de
incompeténcia, desadequagdo e desconforto perante a crianga
e familia. Os profissionais de saide devem ser estimulados a
reconhecer os seus medos, angustias e frustragdes'® ja que fre-
quentemente adoptam comportamentos de distanciamento
emocional ou despersonalizacdo dos cuidados. Os profissio-
nais de saide sdo “obrigados” a colocar de lado o seu softi-
mento e o seu luto pessoal e regressar de imediato ao traba-
lho. A falta de suporte emocional aos profissionais levard a
depressdes e sentimentos de burnout.'**" A equipa hospitalar
pode apresentar trés tipos de reacgdes perante a criangca em
fase terminal: negagdo, tecnicismo ou hiper-identificacdo com
a crianca.'® A recusa moderna do luto, acarreta efeitos psico-
l6gicos terriveis e de consequéncias imprevisiveis; ndo
expressando os seus sentimentos exteriormente, o individuo
tem de os «armazenar» em si. E todos somos constrangidos a
envergar uma mascara opressora. E este também, o comporta-
mento profissional dos médicos e enfermeiros num hospital™.

Trabalhar com criangas terminais € uma experiéncia Unica,
inigualdvel. E viver cada momento como se fosse o tltimo. E
estar junto, sempre. E sorrir, brincar, sofrer, aprender...
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Conclusao

Trabalhar com criancas em fase terminal de vida ¢ dificil.
Mais dificil que qualquer dificuldade na nossa vida profissio-
nal. Com o dito no ndo dito as criangas ensinam-nos o que é
morrer sem medo e angustia.

As dificuldades prendem-se com o incomodo em relagdo a
morte na sociedade actual agravado pela falta de formacao
e treino e pelo facto de contactarmos com alguém que se
despede, com recursos diferentes, mas com a mesma
intensidade.

E fundamental que os profissionais de satide encontrem locais
de partilha e troca de experiéncias no seio da sua equipa, que
melhorem a sua formag¢do em relacdo a morte e ao morrer e
acompanhamento da crianga em fase final de vida e imple-
mentar verdadeiros planos de acompanhamento no luto que
por todo o mundo provam a sua eficécia na resposta as neces-
sidades de amigos e familiares,
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