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Resumo

O diagnostico de cancer frequentemente suscita a consciéncia da possibilidade de morte. Admitir a morte na infancia
implica considerar que o ciclo vital se inverteu e que criangas também morrem. O objetivo deste estudo foi compreender
os significados que méaes de criancas que terminaram o tratamento oncolédgico atribuem a morte de outras criancas
com cancer vivenciada no contexto hospitalar. Trata-se de uma pesquisa qualitativa com fundamentacao fenomenoldgica.
Foram realizadas entrevistas com sete maes cujos filhos haviam concluido tratamento em hospital terciario do interior
paulista, audiogravadas e transcritas para analise compreensiva dos relatos. A compreensao do fendmeno estudado
evidenciou que, quando as maes recordavam a morte de uma crianca com cancer no hospital, significavam esse
acontecimento com intensos sentimentos de frustracao, tristeza e sofrimento. As participantes relataram de forma
explicita que sentiam medo diante da morte de uma crianca no hospital, pois isso as fazia pensar na possibilidade de
morte do proprio filho ou da recidiva da doenca.
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Abstract

Cancer diagnosis often leads to fear of death. Facing the death of children implies admitting the reversal of life cycle
and that children also die. The aim of this study was to understand the significance attributed by mothers whose

vyvyvyvy

1 Universidade de Sao Paulo, Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Departamento de Educacio, Informacéo e
Comunicacéo. Ribeirao Preto, SP, Brasil.

2 Universidade de Sao Paulo, Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Programa de Pés-Graduacdo em Psicologia.
Av. Bandeirantes, 3900, Monte Alegre, 14090-901, Ribeirdo Preto, SP, Brasil. Correspondéncia para/Correspondence to: M.A. SANTOS.
E-mail: <masantos@ffclrp.usp.br>.

Artigo elaborado a partir da dissertacdo de S.M. MAZER-GONCALVES, intitulada “Impacto da morte de criancas com cancer no
ambiente hospitalar: vivéncia das maes das criancas companheiras de tratamento”. Universidade de Sao Paulo, 2007.

Apoio: Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior e Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico.

Estudos de Psicologia | Campinas | 33(4) | 613-622 | outubro - dezembro 2016




219 SINIVINOD-HIZVIN 'N'S

614

I_ Estudos de Psicologia | Campinas | 33(4) | 613-622 | outubro - dezembro 2016

children have completed cancer treatment to the death of other children undergoing cancer treatment at the hospital.
This is a qualitative phenomenological research. Individual in-depth interviews were conducted with seven mothers of
children who had already completed oncologic treatment at a tertiary hospital in Sao Paulo State, Brazil. The interviews
were audio recorded and transcribed for comprehensive analysis of recorded data. The understanding of the
phenomenon studied shows that when the mothers recalled the death of a child with cancer at the hospital, the
significance they attributed to that event was expressed with strong feelings of frustration, sorrow, and pain. The
participants explicitly reported feeling fear whenever a child died at the hospital because it made them think about
the possibility of their own child’s death or relapse of the disease.

Keywords: Child; Phenomenology, Hospitals, Mothers; Death; Neoplasm.

A morte, em geral, é um assunto cercado
por constrangimento e siléncio, o que expressa o
desconhecimento e a dificuldade do ser humano
em lidar com esse tema de modo natural, como
um fato da vida (Borges et al., 2006; Santos &
Hormanez, 2013). Em especial, quando a finitude
na infancia é abordada, a morte é vista como uma
calamidade. Esse contexto parece destoar do que
0 senso comum considera como uma realidade
plausivel, uma vez que ¢ dificil compreender que o
ciclo vital se inverteu, ja que criancas também
morrem (Costa & Ceolim, 2010; Melo, 1999;
Vendruscolo, 2005).

O diagnostico de cancer traz consigo a cons-
ciéncia da possibilidade de morte e essa ideia vem
comumente acompanhada por vivéncias de angus-
tia e temores que perpassam o desenrolar do trata-
mento. A debilidade organica e a fragilidade psi-
colégica, inerentes a uma doenca grave como o
cancer, costumam suscitar temores, preconceitos e
estigmatizacdo em uma sociedade na qual a ter-
minalidade afronta a negacao sistematica da morte,
mostrando, pelo contrario, que todos os seres hu-
manos sado finitos e que esse desfecho é inevitavel
(Santos, Aoki, & Oliveira-Cardoso, 2013).

No cancer infantil, frequentemente, os pri-
meiros sinais e sintomas da doenca aparecem diante
de queixas inespecificas, o que pode retardar o
diagnostico (Rodrigues & Camargo, 2003; Silva,
Hoffman, Andrade, Macedo, & Barbosa, 2009; Var-
gas, 2000). O diagndstico do cancer infantil é bas-
tante complexo e dificil de ser realizado. As neopla-
sias malignas sao descritas em termos de alteracoes
no material genético das células. Ocorrem quando
mutacdes nos genes de uma Unica célula a tornam
capaz de proliferar-se rapidamente, a ponto de
formar uma massa tumoral. Sucessivas transfor-

macoes tém que ocorrer na mesma célula para que
ela adquira o carater de malignidade (Yamaguchi,
2002).

O tratamento oncolégico envolve trés moda-
lidades principais: quimioterapia, cirurgia e radiote-
rapia, e é realizado em um periodo que varia de
seis meses a dois anos ou mais. Na crianca, é preciso
ter um cuidado especial pelo fato do paciente estar
em idade de crescimento e desenvolvimento e,
portanto, ter um organismo imaturo. O uso da ra-
diacdo e de medicacdo quimioterdpica pode acar-
retar inUmeros efeitos adversos e, inclusive, futuros
problemas de satde. Por conta disso, a crianca deve
permanecer em acompanhamento mesmo apoés o
término do tratamento (Yamaguchi, 2002).

A avaliacdo do estado clinico da crianca é
realizada periodicamente, durante todo o trata-
mento, para verificar se houve evolucdo ou invo-
lucdo da doenca. Os exames realizados para esse
fim geralmente despertam muita apreensao, tanto
para o paciente quanto para os cuidadores fa-
miliares - em geral, a mae -, pois podem leva-los a
experimentar ansiedade ou a criar esperancas na
eficacia dos resultados (Yamaguchi, 2002). Com os
avancos alcancados pela medicina, em termos de
deteccdo, procedimentos cirtrgicos e farmacolo-
gicos, e o advento da radioterapia, houve um
aumento significativo nas taxas de cura. O estigma
de enfermidade fatal foi trocado por uma nomencla-
tura de doenca crénica, mas, ainda assim, o cancer
continua a carrear a ideia de morte e a ser vinculado,
no imaginario social, ao sofrimento e a dor (Ambro-
sio & Santos, 2011).

Entretanto, é preciso reconhecer que o trata-
mento oncoldgico melhorou muito nas Ultimas trés
décadas (Becker & Pinda Chile, 2003). Na oncologia




pediatrica, os dados apontam que sobreviventes de
longa data aumentaram de 28%, em 1960, a até
70%, em 1990. Considera-se que tratamentos
avancados contra o tumor, como a quimioterapia,
novos procedimentos cirurgicos, radiacdo, trans-
plante de medula éssea, controladores da imuni-
dade e novas combinacdes de quimioterapicos sao
fatores responsaveis pelo aumento do ndmero de
sobreviventes (Ellis, 2000). O incremento das taxas
de sobrevivéncia e, por conseguinte, dos sobrevi-
ventes de longa duracao, ndo se deve somente ao
aprimoramento dos tratamentos, mas também a
melhoria da deteccéo precoce, o que permite um
tratamento mais rapido e eficaz (Rodrigues & Ca-
margo, 2003). Outro fator associado é o aumento
da incidéncia de cancer que, a par da eficacia da
deteccdo e dos tratamentos, leva a um ndmero cres-
cente de sobreviventes.

A despeito do cancer evidenciar, atualmente,
maior possibilidade de cura e sobrevida dos pa-
cientes, ainda ocorrem muitas mortes (Vendruscolo,
2001). No Brasil, o cancer ja representa a segunda
causa de mortalidade entre criancas e adolescentes
de um a 19 anos (Costa & Ceolim, 2010).

Embora a sociedade, de uma forma geral,
repudie a morte, embates vém sendo travados por
parte das Ciéncias Humanas, inclusive a Psicologia,
no sentido de vencer esse tabu. J& na década de
1970, Torres (2002) identificou um incremento nas
publicacdes cientificas sobre o tema. Este vem sendo
cada vez mais estudado, mostrando os esforcos para
derrubar os estigmas da morte interdita caracte-
ristica do século XX e do inicio do século XXI (Kovacs,
2008).

Para Hoffmann (1993), a morte, embora pre-
sente direta ou indiretamente na vida de qualquer
ser humano, ndo é uma questdo facil de ser dis-
cutida. Ha condicionamentos que operam no psi-
quismo das pessoas, impedindo-as de aceita-la
como parte irredutivel de suas vidas. Quando o
assunto é morte na infancia, a dificuldade torna-se
ainda maior, refletindo a ideia de uma vida que nao
se teria cumprido, uma vez que foi ceifada prema-
turamente. Nesse sentido, a morte de criancas geral-
mente gera comocao, incredulidade e perplexidade,
além de ter forte repercussao social. E um evento

impensavel, inaceitavel e constrangedor para a
maioria das pessoas.

Segundo Chiattone (2001), a partir do século
XIX, a morte de criancas tornou-se a menos toleravel
de todas. Era considerada natural durante a era
medieval, passando a ser ocultada, revestida pelo
siléncio e banida do discurso cotidiano na moder-
nidade. Essas atitudes séo compativeis com a ma-
neira como a tematica é tratada pela cultura ociden-
tal. A morte de criancas é revestida de especial
crucialidade, pois, no imaginario coletivo, a crianca
é sinbnimo de alegria, vigor, energia, crescimento,
futuro, e ndo de finitude e terminalidade (Melo &
Valle, 2004).

Embora cada profissional da equipe de saude
tenha tarefas especificas a desempenhar, todos se
envolvem intensamente com os cuidados com a
crianca e a familia, especialmente com a mae, quan-
do esta é a cuidadora principal (Chiattone, 2001;
Santos et al., 2011; Valle, 2002). Por essa razao, a
guestdo de pesquisa que motivou o presente estudo
foi entender se a morte de uma crianga com cancer
no hospital é um evento critico, que causa signi-
ficativo impacto sobre as maes cuidadoras de outras
criancas sob tratamento. Esse impacto também
repercute no rompimento de vinculos — entre a
crianca que faleceu e os demais companheiros de
tratamento, bem como entre as maes dessas crian-
cas e entre as diades mae-filho e equipe cuidadora
(médicos, equipe de enfermagem, psicélogos,
assistente social, nutricionista e voluntarios que
compdem o cendrio do cuidado).

Assim, pode-se postular que todos os atores
envolvidos no processo de terminalidade da crianca
sofrem diante da perda. Por isso, identificar e com-
preender os significados atribuidos ao evento pode
fornecer a equipe de saude subsidios e recursos
relacionais para o aprimoramento da escuta das
necessidades das familias das criancas sobreviven-
tes, contribuindo para humanizar a assisténcia. Com
base no exposto, o objetivo deste estudo foi com-
preender os significados que maes, cujos filhos ter-
minaram o tratamento do cancer infantil, atribuem
a morte de outras criancas com cancer vivenciadas
no contexto hospitalar.

¥Y3IDNYD NOD SYINVIYD 3 FLHYON

615

Estudos de Psicologia | Campinas | 33(4) 1 613-622 | outubro - dezembro 2016 _I



219 SINIVINOD-HIZVIN 'N'S

616

I_ Estudos de Psicologia | Campinas | 33(4) | 613-622 | outubro - dezembro 2016

Método

Trata-se de um estudo de abordagem quali-
tativa, com fundamentacdo fenomenoldgica. Nesse
tipo de pesquisa, a nocdo de fenébmeno implica
aquilo que se manifesta a consciéncia (Martins &
Bicudo, 2011). E possivel ter acesso ao fenémeno
interrogado por meio da fala da pessoa que vivencia
a situacao investigada, a medida que ela, com seu
discurso, descreve a situacdo que vivencia ou viven-
ciou (Bruns & Holanda, 2001). No presente estudo,
o fendmeno situado é o significado que maes, cujos
filhos terminaram o tratamento do cancer infantil,
atribuem a morte de outras criancas vivenciadas
enquanto cuidavam de seus filhos, entdo hospi-
talizados.

O método fenomenoldgico apresenta-se a
Psicologia como um recurso Util para pesquisar a
vivéncia do sujeito em determinadas situacoes
(Valle, 1997), sendo que “vivéncia” é entendida
como a percepgdo que o ser humano tem de suas
proprias experiéncias, atribuindo-lhes significado
(Forghieri, 1993). Assim, obter as falas dos partici-
pantes na pesquisa fenomenoldgica, por meio de
entrevistas abertas, possibilita ter acesso as vivéncias
dos sujeitos e aos significados a elas atribuidos.

Participantes

Foram entrevistadas sete maes, com idades
entre 32 e 46 anos, cujos filhos haviam terminado
o tratamento oncoldgico. Entre as criancas havia
guatro meninas e trés meninos, com idades entre
trés e 10 anos e diagnosticos de leucemia (quatro
ocorréncias), linfoma ndo-Hodgkin (uma) e tumores
solidos - hepatoblastoma e sarcoma (duas). O tem-
po de tratamento variou de um a trés anos e um
més, e o tempo fora de tratamento (em remissao),
de um a nove meses.

Os nomes proprios das maes e das criancas
utilizados neste estudo sdo ficticios, de modo a
preservar o anonimato e a confidencialidade dos
dados. Foram atribuidos nomes de flores para as
maes e de pedras preciosas para as criancas. Foram
incluidas todas as maes cujos filhos haviam con-
cluido o tratamento em até 12 meses na época de
obtencao dos depoimentos (agosto a novembro de

2008) e que haviam presenciado a morte de pelo
menos uma crianga em tratamento oncolégico. A
escolha das méaes como participantes se justifica
pelo fato de serem as principais cuidadoras fami-
liares no servico de oncopediatria no qual se realizou
esta investigacao e, assim, terem tido a oportu-
nidade de acompanhar de perto a terminalidade
de outras criancas assistidas nesse contexto.

Instrumentos

Seqguiu-se o procedimento da pesquisa de
fundamentacdo fenomenoldgica proposto por
Martins e Bicudo (2011). As entrevistas abertas fo-
ram iniciadas com a questao norteadora: “Possivel-
mente, vocé ja vivenciou, aqui no hospital, situacoes
em que uma crianca é curada de cancer, mas tam-
bém ha situacdes em que o tratamento nao é bem-
-sucedido e a crianca acaba por morrer. Como é
iSSO para vocé?”.

Procedimentos

As entrevistas foram realizadas individual-
mente, em sala reservada junto ao ambulatério de
oncologia infantil de um hospital terciario do interior
do Estado de S&o Paulo. Foram audiogravadas me-
diante anuéncia das participantes e, posteriormente,
transcritas na integra e de forma literal para andlise
compreensiva dos discursos maternos.

Martins e Bicudo (2011) sugerem que, a par-
tir dos dados obtidos, a anélise compreensiva seja
realizada por meio da leitura geral do material, a
fim de compreender, de forma intuitiva, o modo
do sujeito existir na situacado que descreve. Poste-
riormente, foram realizadas leituras atentivas do
material descritivo, quantas vezes foram necessarias
até que emergisse a compreensao da fala do sujeito
relacionada ao objetivo da pesquisa, possibilitando
a apreensao das unidades de significado. Cada uni-
dade de significado foi transformada, por meio de
um trabalho reflexivo dos pesquisadores, em dis-
curso cientifico, o qual buscou realcar as conver-
géncias e divergéncias existentes entre as unidades
de significado.




A partir desse procedimento foi possivel
construir as categorias tematicas. Para Martins e
Bicudo (2011), a repeticdo de temas indica que foi
possivel chegar ao significado ou esséncia do feno-
meno estudado. Por fim, a pesquisadora articulou
uma compreensado a partir das categorias tematicas,
realizando uma descricdo consistente da estrutura
do fenémeno situado.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da instituicdo hospitalar, sob o
Parecer n°® 11225/2005. Foram seguidos todos os
principios éticos regulamentados pela Resolucao
n° 196/96 (Brasil, 2011). As participantes assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Resultados e Discussao

A andlise dos relatos maternos possibilitou
articular as unidades de significado, que consti-
tuiram as categorias tematicas. Essas categorias
evidenciam os significados atribuidos pelas méaes a
morte de criancas com cancer ocorridas concomi-
tantemente ao tratamento oncolégico de seus
filhos. A analise fenomenoldgica dos discursos per-
mitiu desvelar trés categorias tematicas. Esses resul-
tados serdo apresentados e discutidos com o auxilio
de fragmentos de falas ilustrativas das participantes,
buscando-se alcangar a compreensao do significado
do fenbmeno em estudo.

A morte durante o tratamento significa
a perda da batalha contra o cancer

Ao discorrerem sobre suas vivéncias durante
o tratamento dos filhos, as maes entrevistadas evo-
caram lembrancas de momentos de intenso sofri-
mento e que se acentuavam diante de algumas
ocorréncias: quando o cabelo da crianca caia em
decorréncia do tratamento, quando era realizado
algum procedimento doloroso, como a quimiote-
rapia intratecal, por ocasidao da internacdo e tam-
bém quando presenciavam a perda de outras maes,
cujos filhos vinham a ébito.

Frente a possibilidade de evocarem essas
experiéncias penosas durante a entrevista, as maes

desvelaram os significados que a morte tinha para
elas na situacao investigada. A metafora da “ba-
talha” emergiu durante as entrevistas para se referir
ao tratamento oncoldgico. Esse foi também o sen-
tido atribuido ao tratamento do cancer: uma ba-
talha que deve ser vencida a qualquer custo, travada
contra um inimigo poderoso, implacavel e insidioso.
E, como em todo evento desse tipo, existem ven-
cedores e vencidos ao longo do percurso.

A grande batalha entre a vida e a morte ins-
taura um tempo de incerteza. Diante da possibili-
dade de finitude do filho, os pais podem ser to-
mados por angustia avassaladora, sobretudo em
momentos de maior vulnerabilidade e risco de vida
(Arruda-Colli, Perina, & Santos, 2015). Para as maes,
perder um filho pode representar um fracasso em
sua funcao protetora da vida de uma criatura fragil,
ainda em processo de desenvolvimento. De fato, a
crianca é considerada um ser que ainda ndo desa-
brochou para a vida. Desse modo, as maes podem
se sentir traidas pela vida, “abandonadas” pela
crianca e confrontadas com um vazio insuportavel
(Valle, 2002). O luto dos pais costuma tomar pro-
porcdes de sofrimento muito intenso porque afeta
as dimensdes individual, familiar e social (Bolze &
Castoldi, 2005; Menezes, Passareli, Drude, Santos,
& Valle, 2007).

Quando as maes entrevistadas relembravam
0 que a morte de criancas que nao resistiram ao
avanco da doenca ou as complicacdes decorrentes
da terapéutica durante o periodo em que seus filhos
estavam em tratamento, ou seja, as criangas que
perderam a batalha, revelaram que presenciar esse
acontecimento no hospital gerou frustracdo e sofri-
mento.

Antes de fazer as Gltimas quimios da Ame-
tista, eu lembro que ela estava fazendo e
morreu a Da... ndo sei se vocé conhecia €ela...
morreu o D., o L. ... . Entdo, eu ndo achava
que, quando os trés faleceu, fosse tudo ao
mesmo tempo. Um foi na sexta, outro no
sabado, depois foi a Da. Ai foi muito sofri-
mento, ndo tem explicacao (Azaléia, mae de
Ametista).

As maes também mostraram certa perplexi-
dade e indignacao perante a morte de criancas com
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guem conviveram durante uma parte do longo per-
curso de tratamento de seus filhos. Nesses mo-
mentos dolorosos, especulavam sobre a fatalidade
dessas mortes inexplicaveis, examinavam os senti-
mentos despertados nas maes daquelas criancas
gue haviam perdido a batalha contra o cancer e se
mostravam consternadas pela auséncia.

Por que que morre? Por que que a gente
perde, depois que luta tanto? Isso ai nem
o0s médicos podem explicar pra gente... .
Ficar assim, com uma crianca, uma coisinha
assim, ja passa mal, ja perde, ja volta, né.
S6 Deus para saber mesmo (Tulipa, mae de
Topazio).

Quando o diagndstico de cancer é definido,
impodem-se, na dinamica familiar, certas mudancas
gue inauguram outra temporalidade, diferente da
gue organizava a rotina anterior a doenca. Para as
maes, ha o impacto de se ver diante de uma doenca
grave gue ameaca a vida da crianca e isso mobiliza
ansiedade, temores e sentimento de impoténcia que
impactam nas relacdes familiares. Receber o
diagnoéstico de uma doenca grave na crianca é um
fator de desestruturacdo psicolégica, pois essa
situacdo faz a familia se defrontar com a perda da
ilusdo de invulnerabilidade, desencadeando fortes
sentimentos associados a angustia de morte (Am-
brésio & Santos, 2011; Chiattone, 2001; Santos et al.,
2011). Uma das possibilidades é o recurso a fé e a
religiosidade, na busca de respostas para o inexpli-
cavel: "S6 Deus para saber mesmo”, conforme o
relato de Tulipa, diante dos insondaveis mistérios.

As participantes revelaram que se identifi-
cavam com as maes que perderam seus filhos,
colocando-se empaticamente no lugar delas, ado-
tando sua perspectiva e demonstrando compaixao.
Tentavam imaginar a dor que sentiriam se, por
acaso, fosse seu proprio filho a tombar durante a
batalha.

Ah, eu fiquei com muita pena da mée dele... .
E porque é duro, né. Vocé fica ai a vida toda
tentando consequir uma coisa e depois vocé
perder tudo. Eu fiqguei com muita dé (Jas-

mim, mae de Jade).

As maes lamentaram o fato de somente elas
vencerem a batalha, por estarem com o filho fora
de tratamento naquele momento, enquanto que
as outras maes, ao lado das quais tanto lutaram,
ndo tiveram a mesma sorte. Rosa, mae de Rubi,
deixa explicito esse sentimento de pesar quando
diz: “Vocé esta na mesma luta que as pessoas, vocé
vence, e a pessoa também lutou, passou pelo
mesmo que vocé passou, e ndo consegue... . E triste,
néz”.

E possivel perceber que, por dividirem a dor
de terem um filho com cancer, as méaes das criancas
gue sobreviveram ao tratamento estabeleceram um
forte vinculo por identificacdo, pois lutavam a
mesma batalha e sofriam juntas os efeitos da longa
jornada. Dessa forma, cada perda era sentida como
um revés compartilhado, o que despertava o senti-
mento de compaixdo de umas pelas outras. As maes
relataram frustracao por terem lutado junto com a
mae que acabou perdendo seu filho. Sentem que
venceram a batalha e a companheira de tratamento

nao.

Eu mesmo fico frustrada, porque a gente
torce pelos companheiros da gente para
correr tudo bem, como ocorreu com a gen-
te... . Toda perda que acontece, para mim,
sei 13, é uma frustracao e tanto (Camélia,
mae de Cristal).

A morte do companheiro de tratamento
evoca a possibilidade da morte do
proéprio filho

A morte de uma crianca companheira de
tratamento evidenciava, para as maes entrevistadas,
a possibilidade de morte do préprio filho. As parti-
cipantes trouxeram esse significado com bastante
pesar, pois vivenciaram essas situacoes sob o medo
constante da perda. O medo apareceu de forma
explicita, como um sentimento predominante que
permeia todas as etapas do tratamento oncolégico,
do diagnéstico ao desfecho final. Esse desenlace
pode se dar seja com a morte propriamente dita ou
com a sobrevida apds o cancer, que é marcada pela
convivéncia com a possibilidade da recidiva.




Eu sei que ndo tem explicacdo, o que eu
sinto ndo da para expressar direito, o que
eu sinto... sO sei que ndo é bom o que a
gente sente, né, durante o tratamento... eu
nao sei... so sei que é muito medo, eu pelo
menos tenho muito medo. Medo da perda.
E uma doenca assustadora, de que todo
mundo tem medo. Vocé esta numa situacao
dessa, s6 tem medo da perda (Camélia, mae
de Cristal).

As maes relataram, de forma explicita, que
sentiam medo diante da morte de uma crianca no
hospital, pois esse fato trazia a baila a concretude
da morte por cancer infantil. Afinal, era uma crianca
que fazia tratamento naquele mesmo hospital, com
a mesma equipe de salde e que convivia com seu
filho no mesmo espaco fisico. A outra mae partilha-
va as mesmas dificuldades, atribulacdes e angustias.
Nesse cenario, a morte presentifica o esgotamento
de todos os recursos e esforcos heroicos empreen-
didos pela equipe para preservar a vida da crianca.
Por isso, sua sombra se projeta sobre toda a familia,
abatendo o animo e aniquilando as ultimas espe-
rancas.

Por mais que, racionalmente, as maes
saibam que a possibilidade de morte é um dado de
realidade para aqueles que enfrentam a luta contra
o cancer, confrontar a cessacdo da vida é uma vivén-
cia brutal e devastadora.

... . Mas, desde quando a gente sabe que
aconteceu uma coisa dessa [a morte de uma
crianca em tratamento], é uma tristeza, meu
Deus do céu, da medo de acontecer com a
gente (Camélia, mae de Cristal).

As maes relataram, também, que tinham
muitas fantasias quando a noticia da morte de uma
crianca era veiculada pelos corredores do hospital.
Em suas reflexdes, buscavam causas e explicacdes
para esse acontecimento adverso e para os senti-
mentos que essa perda lhes despertava, o que cor-
robora a literatura especializada (Santos et al.,
2011). Para Orquidea, a morte também é significada
como rompimento do vinculo com a mae da crianca
gue faleceu.

Assim, eu fiquei sabendo de umas criancas
que eu ndo conheci a mae ndo, e de outras

eu conhecia... . Mas so6 que ai, eu vinha no
retorno, ficava sabendo, mas ndo encontra-
va as maes mais. Ai fica escutando as outras
historias e pensa que vai acontecer com a
gente também (Orquidea, mae de Onix).

Na fala de Orquidea, nota-se o mal-estar vi-
venciado devido ao siléncio que envolve a morte
das criancas que estiveram em tratamento. Esse
velamento impede a elaboracdo psicolégica dos
nao-ditos e interditos que cercam o desapareci-
mento dos pequenos. Essa mae deduz o que acon-
teceu a partir das histérias fragmentadas ouvidas
nos corredores do ambulatério. O pensamento de
gue a morte pode, um dia, colher também seu proé-
prio filho se impde como uma fantasia aterrorizante,
a qual se torna ainda mais avassaladora na medida
em que faltam espacos institucionalizados para
ventila-la.

Tulipa, mae de Topazio, mostra em seu relato
a ambiguidade que paira sobre o tratamento qui-
mioterapico: se, por um lado, contém o cancer, por
outro, pelo fato de ser invasivo e agressivo, debilita
0 organismo, provoca dor, sofrimento, mutilacao,
podendo até mesmo levar a morte em razdo de
sua alta toxicidade.

A Unica coisa mesmo é que a gente fica
sabendo do que aconteceu pelos outros. Eu
ndo posso afirmar porque eu nunca vi nada,
porque é sempre depois das quimio...
(Tulipa, mae de Topazio).

O fato de ndo presenciar, mas apenas “ficar
sabendo do que aconteceu” pela voz dos “outros”
pode incrementar as fantasias apavorantes das maes
das criancas sobreviventes. O que nao se vé também
nao se controla, logo, pode se tornar ainda mais
amedrontador. Desse modo, o medo suscitado pelo
desconhecido acompanha os cuidadores, podendo
ser reagudizado durante o tratamento nas situacoes
em que a crianca enfrenta uma intercorréncia ou
sofre algum revés, como quando morre um com-
panheiro de tratamento.

Durante o comeco do tratamento, quando
fala que [o cancer] volta, o medo é um so,
porque eu penso assim, se aconteceu com
eles, pode acontecer com a gente (Camélia,
mae de Cristal).
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Esse excerto de fala mostra que, mesmo
guando a crianca logra concluir o tratamento, nao
ha espaco para qualquer triunfalismo. A méae sente
gue ndo pode “baixar a guarda” e respirar aliviada,
porque sabe serem incertos os rumos da cura e que
deve, portanto, conviver permanentemente com a
incerteza gerada pela possibilidade da recidiva. Essa
condicao emocional, que se manifesta em pacientes
oncolégicos em remissdo e em seus familiares, ja
estd bem descrita na literatura do cancer infantil
sob a denominacao de Sindrome de Damocles
(Koocher & O’'Malley, 1981). Esses achados sdo con-
sistentes com a literatura especializada (Oliveira,
Santos, & Mastropietro, 2010) e corroboram a ne-
cessidade de apoio psicolégico para que os fami-
liares cuidadores possam expressar livremente seus
sentimentos, ventilar suas emogdes, compartilhar
suas experiéncias, fantasias e temores vivenciados
no cenario hospitalar.

A possibilidade de recidiva da doenca
como pressagio de morte

O medo suscitado pela morte de outra crian-
ca em tratamento também aparece frente a ameaca
de recidiva. O fato do filho estar sendo acom-
panhado no ambulatério, como parte das medidas
preconizadas para o controle da doenca, uma vez
que se completou o tratamento oncoldgico, é consi-
derado uma vitéria contra o cancer. Uma batalha
foi ganha, mas isso nao significa que a guerra foi
vencida. Pode-se dizer, apenas, que nao perderam
a guerra, pois as criancas, nesse estagio, ainda nao
foram consideradas tecnicamente “curadas” e tém
pela frente uma jornada de cinco anos antes da
noticia da diminuicdo da probabilidade de recor-
réncia. A rigor, ndo se deve falar de cura do cancer,
mas de periodo livre de doenca. Quanto maior esse
periodo, melhor é o prognéstico.

Ai a gente fica sabendo que tem pessoa que
faz um ano de tratamento, ai [0 cancer]
volta... . Acha que estd curado, mas volta.
Ai vocé fica sem saber o que pensar... . Sem
saber o que fazer (Tulipa, mae de Topazio).

A constatacdo da imprevisibilidade que mar-
ca o tratamento oncoldgico (Chiattone, 2001; Me-

nezes et al., 2007) é vivenciada com angustia e
temor frente ao desconhecido. Como ja referido
anteriormente, o medo da morte permeia inexora-
velmente todas as etapas do tratamento oncoldgico,
do inicio ao final, qualquer que seja seu desfecho.
A perda de um filho impacta os pais de forma
inexoravel (Morelli, Scorsolini-Comin, & Santos,
2013), mas a antecipacao dessa perda pode ser tao
ou mais dolorosa do que a experiéncia real, desen-
cadeando vivéncias de luto antecipatério. Durante
o longo tempo de espera, as maes tém de conviver
com a possibilidade da recorréncia da doenca,
evidenciando a necessidade de viver uma nova jor-
nada e reconhecendo que esse retorno, na maioria
das vezes, exige um tratamento mais dificil e com
menores possibilidades de vitdria.

... . E a gente ta vendo que ta dando tudo
certo... mas o medo da volta... ai, eu morro
de medo da volta... . Eu ndo estaria pre-
parada para mais uma jornada (Camélia,
mae de Cristal).

Como se pode depreender da fala de Ca-
mélia, as maes mencionam que passaram a ter
medo do futuro. A possibilidade de recidiva é
significada como vivenciar o drduo recomeco de
uma jornada extenuante, é voltar a estaca zero.
Isso potencializa fantasias ameacadoras, suscitadas
ou reativadas pela perda de companheiros de tra-
tamento. Nesse contexto, a recidiva é significada
como pressagio de morte.

Consideracoes Finais

O presente estudo buscou compreender os
significados atribuidos a morte de outras criancas
com cancer, por maes cujos filhos haviam concluido
o tratamento oncolégico. A andlise fenomenoldgica
desvelou que essas maes, cujos filhos foram com-
panheiros de tratamento de uma crianca que mor-
reu, sdo afetadas pela morte precoce de criancas
gue, assim como seus filhos, lutavam pela sobrevi-
véncia. Essas maes demonstraram certa indignacao
perante a morte desses pacientes com quem convi-
veram durante uma parte do tratamento oncolé-
gico, especulando sobre a fatalidade dessas perdas
e 0s sentimentos experimentados pelas maes das




criancas falecidas, imaginando a reacdo de pesar
diante dessa auséncia brutal. De certa forma, iden-
tificavam-se com elas, colocando-se empaticamente
em seu lugar, imaginando a dor que sentiriam se
seu proéprio filho viesse a falecer.

O contato com o fenémeno da morte de
criancas com cancer no ambiente hospitalar deixa
marcas indeléveis nas maes dos companheiros de
tratamento que conseguiram sobreviver. Isso se deve
ndo apenas ao estigma que a doenca carrega histori-
camente, ao ser vista como sindnimo de sofrimento
e morte, mas também ao significado que a infancia
tem na sociedade. A morte da crianca em si ja é
inconcebivel, mas, quando associada a um cancer,
impregna ainda mais de angustia e temores aqueles
gue mantém um vinculo com o ser doente.

Por outro lado, esse fendmeno também
adquire um significado de aproximar emocional-
mente as maes, ao favorecer um laco de identifi-
cacao que, se pudesse ser aproveitado e trabalhado
na assisténcia, contribuiria para a transformacédo dos
sentimentos negativos. Assim, dar acolhimento a
essas maes parece ser imprescindivel para corrigir a
forte repercussdo negativa do fenébmeno investi-
gado, reduzindo as inquietacdes que vivenciam du-
rante o tratamento.

Este é, até onde se sabe, o primeiro estudo
acerca da tematica. A auséncia de literatura impede
a comparacao dos resultados obtidos a partir de
outros estudos sobre o impacto da morte de criancas
com cancer nas maes cujos filhos completaram o
tratamento oncolégico. A despeito disso, acredita-
-se que os achados desta pesquisa podem contribuir
para o avanco do conhecimento psicoldgico na area
da Oncopediatria, favorecendo a compreensao das
vivéncias dessas maes.

Uma das implicagdes dos resultados é cha-
mar a atencao para a necessidade de tomar medidas
para acolher os cuidadores, sempre que houver
situacdes de morte de outras criangas em trata-
mento. Romper o siléncio que tende a se instalar
apos esses eventos adversos é uma medida neces-
saria para cuidar da saude mental das maes das
criancas sobreviventes e mesmo daquelas que
vivenciaram a dura experiéncia de ter um filho mor-
to. Uma das possibilidades seria desenvolver estudos

1

acerca da eficacia de um protocolo de “inter-
vengdo” com os cuidadores que passam por essa
situacdo, com vistas a atenuar o impacto emocional
dessa vivéncia potencialmente traumatogénica.

Os dados obtidos auxiliam os profissionais
envolvidos com a assisténcia as maes e aos demais
familiares de criancas com cancer a se tornarem
mais sensiveis as suas necessidades. Os resultados
mostram que é preciso criar dispositivos de escuta
para que as maes possam conversar livremente so-
bre fatos perturbadores que atravessam o longo
percurso do tratamento de seus filhos, como é o
caso da perda de criancas que, caso continuem sem
elaboracéo, podem se tornar ainda mais catas-
troficos.

Parece ser imprescindivel disponibilizar uma
escuta para os significados atribuidos a morte de
outras criancas com cancer por maes das sobrevi-
ventes ao tratamento oncolégico. Falar sobre morte
apenas em situacdo de terminalidade nédo é su-
ficiente. E preciso ampliar os contextos dialdgicos
nos quais a morte possa se tornar um assunto con-
versavel em diferentes estagios do tratamento. Des-
se modo, seria possivel examinar com cautela como
as familias, a equipe de sauide e as proprias criancas
lidam com essa possibilidade que advém de uma
doenca tao grave como o cancer, ampliando, assim,
as possibilidades de emergirem outros sentidos
valorativos para esse tema tdo controvertido quanto
negligenciado no contexto clinico e na pesquisa.
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