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SER E ESTAR

SECTOR da Humanizagdo, preocupado com
o problema da doenca crénica, tem procu-
rado recolher alguns dados sobre a forma
como estas doencas sdo encaradas pelos
profissionais responsdveis nesta dreaq,
nomeadamente as dificuldades sentidas pelos pais, a le-
gislacdo existente, os aspectos relacionados com o desen-
volvimento mental e a insercdo destas criancas na familia
e na comunidade.

O melhor controlo das doencas infecciosas e os
avancos dos Ultimos anos no dominio da ciéncia e da tec-
nologia, permitindo prolongar a evolugdo de muitas
doencas até agora mortais a curto prazo, vieram criar uma
crescente preocupacdo pelos problemas das doencas
crénicas que ganharam um papel preponderante na idade
pedidtrica (dos 0 aos 18 anos), podendo ser consideradas
como um verdadeiro problema de saide publica. Admite-
se que 90% das criancas com doenca crénica vivem para

DOENTE

l& dos 20 anos, o que poderd querer dizer que os profis-
sionais que se ocupam da crianca devem esperar que 1 em
cada 10 doentes tenham uma doenca crénica com limi-
tacdo da actividade.

Quando falamos em doenca crénica, estamos a
abranger no mesmo grupo doencas tdo diferentes como a
fibrose quistica, a diabetes, a asma, a leucemia, a insufi-
ciéncia renal ou a epilepsia, algumas mortais outras com-
pativeis com uma vida mais ou menos longa e vivida com
uma melhor ou pior qualidade.

E na duracdo da doenca que se afirma o diagnéstico
de doenca crénica, mas as situacdes crdnicas variam
grandemente na natureza e gravidade e, em conjunto, s&o
responsdveis por uma significativa utilizacdo de cuidados
e despesas de saude.

Embora ndo haja um completo consenso, a maior parte
dos investigadores concorda que uma situac@o com uma
duracdo actual ou previsivel de trés meses ou mais,
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preenche os critérios de doenca
crénica.

A caracterizacdo de uma
doenca crénica e o grau de defi-
ciéncia que ela acarreta é de
extrema importéncia porque é a
base para o estabelecimento de um
projecto de vida e de um esquema
de tratamento e de reabilitacdo
individual que, como & d&bvio, serd
diferente de individuo para indivi-
duo, inclui o apoio de um equipa
multidisciplinar de composicdo va-
ridvel e o recurso a meios de dia-
gnéstico e de tratamento também
diferentes, nem sempre fdceis de
obter.

A idade de aparecimento da doenca crénica é varid-
vel, o que pde problemas diferentes e exige solucdes
diferentes que importa considerar, pois a doenca crénica
tem repercussdes no desenvolvimento que serdo dife-
rentes, conforme a gravidade da situacdo, o suporte
social, situacdo econdmica e a repercussdo no desen-
volvimento, esta dependente da idade da crianca na
altura do diagndstico da doenca crénica.

Para uma crianca a hospitalizacdo representa uma
experiéncia complexa e marcante. A doenca crénica,
pelas suas caracteristicas e implicacdes, determina ndo
sé um sofrimento somdtico, mas também um mau-estar
psicossocial, atendendo a que é uma doenca continua
que impde restricdes a vida da crianca e do adolescente
que tem uma evolucdo incerta, e que termina quase sem-
pre em periodos mais ou menos longos e frequentes de
internamento.

O TESTEMUNMHDO

APESAR de integrarmos um grupo de pais de criancas
com distintas doencas crdénicas, constatamos que, com
algumas variacdes as dificuldades e necessidades sdo
muito idénticas. As preocupacdes dos pais comecam bem
cedo, com o perceber o que aconteceu e quais as conse-
quéncias para o futuro dos seus filhos. Né&o € facil porque
primeiro queremos respostas imediatas, que ndo con-
seguem dar-nos. Trata-se de um processo longo e muitas
vezes penoso. Longo porque estdvamos muito ansiosos &
procura de uma resposta e penoso porque implicava
muitas deslocacdes, muitos exames e muitas consultas.
Algumas maes comentam, era preferivel que a crianca
todos os exames

fosse internada e ai fizessem

necessdrios que levassem ao despiste do problema, ao

HUMANIZAGCAO
DOS SERVIGOS DE
ATENDIMENTO A CRIANCA

Se é verdade que se deve ter em
conta as necessidades especiais de cada
crianca durante a hospitalizacdo, no que
se refere & doenca crénica, esta necessi-
dade deve ser ainda mais cuidada, aten-
dendo a que o hospital pode ser a sua
segunda casa.

Em todos os casos e em qualquer
idade, & fundamental privilegiar a quali-
dade da relacdo entre a equipa terapéu-
tica, a crianca e a familia. Na primeira
infancia, a relacdo estabelecida com a
familia é primordial, pois permite o apoio
aos pais na fase de confronto com o
diagnéstico e promove a sua aceitacdo
da partilha dos cuidados & crianca. Na
idade escolar, em que a crianca tem
maiores competéncias, € ainda mais importante que os
profissionais estabelecam uma relacéo privilegiada com
ela, para além da relacdo com a familia. Na adolescén-
cia é prioritdrio o estabelecimento de uma relacéo de
confianca e de uma comunicacdo directa entre o adoles-
cente e a equipa. Nesta fase vulnerdvel, de grandes
mudancas e contradicdes, é fundamental estar atento e
manter uma atitude compreensiva, empdtica e de respeito
para com o adolescente internado.

Por dltimo, consideramos fundamental a adaptacdo
das condi¢des dos servicos de pediatria (consulta e inter-
namento) as necessidades especificas de todas as faixas
etérias (desde o nascimento ao estado adulto).

Atendendo & especificidade da doenca crénica o
reforco da relacdo com a equipa de saide mental & fun-
damental.

DA FAMILIA

diagndstico. Todos os pais o procuram, precisam de saber
o que tem o seu filho.

Os pais véem-se envolvidos num processo que
envolve muitos médicos e especialistas. Os pais ficam
muitas vezes perdidos nas especialidades e com o que
cada médico diz (sente-se a andlise de um bocadinho de
cada vez e que falta tratar o todo). A partir do momento
em que se percebe que ha algum problema, os pais levam
meses, por vezes anos, a andar de especialista em espe-
cialista. Algumas maes referem que se tudo fosse feito em
menos tempo, os tratamentos poderiam comecar mais
cedo, por vezes isso é vital. Despiste rapido para trata-
mento atempado. Neste entretanto e ndo particularizan-
do, a familia anda perdida. H& pais (mée, pai) que
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reagem melhor ao facto de terem um filho com doenca
crénica ou com deficiéncia, mas para todos ¢ dificil lidar
com a situacdo, muitos nunca aceitam, alguns v&o embo-
ra, deixam os filhos para que alguém cuide deles (mais
os pais mas também algumas mdes). Precisa-se acom-
panhamento psicoldgico para os pais assim como para
os irmdos se os houver.

Em algumas problemdticas € necessdrio equipamento
especifico, ndo sé para quando a crianca estd no hospi-
tal mas também quando vai para casa e, muitos pais ndo
tém possibilidade de os adquirir, normalmente sdo muito
caros (oximetro de pulso, sondas nasogdstricas e de aspi-
racdo, cadeiras de rodas, entre outros exemplos). Alguns
equipamentos sdo fornecidos a precos mais reduzidos ao
fim de muita burocracia, até parece que é para levar os
pais a desistirem. Constatamos também a falta de co-
nhecimento sobre os beneficios sociais de que podemos
usufruir. E dificil obter toda a informacéo, ndo ha articu-
lagdo entre os servigos e estdo sempre a mudar as regras,
a legislacdo.

Mas as dificuldades n&o acabam aqui, ao mesmo
tempo que se procura o diagnéstico, procuram-se te-
rapias, equipamentos, muitas vezes medicacdo adequa-
da, dietas, um infantdrio, uma escola que receba o nosso
filho. Uma escola que saiba cuidar, trabalhar com ele,
ajudda-lo a superar as dificuldades, as incapacidades.
Todos os pais sabem as voltas que ddo para encontrarem

OS

TUDO comecou na Unidade de
Urgéncia Pedidtrica do Hospital de
Sdo Bernardo, S.A., onde damos
conta do surgimento de relacdes vin-
culativas com as criangas e pais.
Trata-se pois de um local onde os
pais estdo inevitavelmente ansiosos,
onde as criancas choram perante os
efeitos de sinfomatologias distintas e
onde outras criangas e pais se con-
frontam com a esperanca face &s
agudizacdes inerentes & doenca
crénica.

Perante a situacdo, formou-se um grupo de ajuda
muétua, designado como o Grupo de Amigos e Pais da
Crianca com Doenca Crénica (GAPCDC), que envolveu a
construgdo de um apoio emocional e formativo, para 22
pais de criancas com doenca crénica, em co-lideranca
com os profissionais de saide (enfermeiras e psicélogas).
A gestdo de emoc&es em sala, a organizacdo de féruns
temdticos, os convivios informais, as ac¢des de divulgacao
& comunidade, a organizacdo de uma biblioteca e o con-

PROFISSIONAIS E

a melhor resposta educativa para o seu filho, muitas
vezes é a resposta possivel. Para criancas com doenca
crénica ou deficiéncia é tudo mais dificil. As escolas re-
gulares ndo podem recusar a matricula dos nossos filhos
mas sabemos que muitas vezes quando a resposta é mais
especifica ndo tém os recursos humanos e fisicos
necessdrios. Faltam psicélogos, terapeutas da fala, técni-
cos de motricidade, terapeutas ocupacionais, materiais
didécticos. Os espacos ndo estdo adaptados, normal-
mente as salas de apoio educativo ficam nuns anexos, em
anexo, sd&o a ultima sala da escola.

Para os problemas motores hé dificuldade nos trans-
portes, nas acessibilidades, nada é de raiz, sdo feitas
adaptagdes, remendos. Falar em equipamentos de apoio
as familias, como veiculos adaptados ou residéncias tem-
pordrias (um respiro para as familias) é um luxo, ndo
existem ou ¢ dificultado o processo de acesso, pela buro-
cracia exigida e pelos custos que implicam. No entanto,
como somos optimistas esperamos que a ciéncia avance
e que seja possivel fazer despistes, diagndsticos mais
atempados, que facilitem a vida a todos e que no futuro
sejam contempladas: a medicacdo comparticipada para
um maior ndmero de doencas crénicas; a criacdo de
escolas inclusivas / espacos de respiro para os pais; a
assisténcia a familia / crianca doente para consultas e
acompanhamento; a acessibilidade na aquisicdo de
apoios técnicos.

OS PAIS

tacto permanente com as associ-
acdes de apoio do Pais, resumem
o que foram trés anos de fun-
cionamento deste grupo.
Reconhecendo a experiéncia
como um elemento fundamental
ao reposicionamento da cons-
ciéncia das competéncias comuni-
cacionais, surge a necessidade de
criar um rosto para o grupo.
Através de um desenho irradiando
trés sorrisos, nasce um arco iris
invertido capaz de romper um
sonho |@ hd muito idealizado. Nunca se abandonou a
ideia do que verdadeiramente nele emergia: um simbolo
universal de fé, esperanca e de vida. Para a sua imple-
mentacdo, existiram pessoas, relacionamentos e oportu-
nidades, tendo sido a partir destas vltimas, que surgiram
alguns encontros enquanto cuidamos no &mbito das activi-
dades do arco-iris: a construcdo da relacdo entre a
equipa de saude e os pais de criancas com doenca crdni-
ca; o enfrentar dos desafios e o fortalecer da confianca.
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Mensalmente cada encontro continua a fazer parte da

vida deste grupo, por qualquer motivo especifico, trans-
bordando para além dos murais de um sé servico, dado
a articulacdo existente entre os trés servicos da drea de
intervencdo pedidtrica (Unidade de Cuidados Especiais
Neonatais; Servico de Pediatria e Unidade de Urgéncia
Pedidtrica). A premissa de sentimentos percepcionados e
aprendidos com os pais, tem conduzido & apreciacdo da
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vida e do valor do momento presente. Com uma das méaes
referia: “Vive-se um dia de cada vez, com a melhor qua-
lidade possivel, o que j& é uma vitérial”.

Reunides do GAPCDC: Ultimo sabado de cada més,
as 17 horas, no Departamento de Formagéio e
Investigagdio Cientifica do Hospital de Séo Bernardo, S.A.

DOENGA CRONICA - LEGISLAGAO E INSUFICIENCIAS |

W‘Q.H

A SITUACAO de uma crianca com doenca crénica
exige cuidados permanentes que permitam a sua evolucdo
ndo sé a nivel bio-fisiolégico mas também no que se re-
fere & sua sociabilizacdo de forma a reduzir as desvanta-
gens que essa situacdo acarreta.

A garantia desses cuidados & assegurada na generali-
dade das situacdes pela familia, sendo necessario apoiar
este binémio crianca — familia de modo a minorar todas as
alteracdes que dai derivam a nivel econémico, das
relacdes familiares e do desempenho doméstico e profis-
sional dos seus diferentes membros.

Para fazer face a estes problemas tem-se vindo a cons-
truir um enquadramento legal direccionado para os dife-
rentes sectores que intervém nesta problematica, sendo no
entanto necessdrio o seu aperfeicoamento de modo a ade-
quar os direitos que dai emanam as necessidades sentidas
por estas criancas e suas familias.

Analisando a situacdo nos sectores com maior respon-
sabilidade nesta drea, verifica-se:

— A nivel da saulde: a isencéo de taxas moderadoras

T

ndo abrange todas as situacdes que se poderiam incluir no
ambito da doenca crénica, tal como a concessdo de
material consumivel para alguns doentes.

- A nivel da educacdo: existe um regime educativo
especial para criancas e jovens com necessidades educa-
tivas especiais mas, na prdtica, verificam-se muitas carén-
cias, desde o transporte a falta de técnicos com formacéo
pedagdgica adequada.

— A nivel da seguranca social: existe um esquema de
prestacdes e bonificacdes sociais, mas o seu valor é tdo
baixo que n&o resolve as necessidades econémicas e téc-
nicas exigidas nestes casos.

ZAIDA CHAREPE

ENFERMEIRA GRADUADA, UNIDADE DE URGENCIA PEDIATRICA -
HOSPITAL DE SAO BERNARDO, S.A

MARIA LEONOR CASTELO

ASSISTENTE SOCIAL HOSPITAL DONA ESTEFANIA
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