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A crianca com doenca cronica, 0s pais e
a equipa terapéutica

\Vou receber os pais da Catarina. Ndo os co-
nhec¢o ainda e, da Catarina apenas sei que tem
oito anos, que vird construir a fistula daqui a
uma semana, que tem que iniciar hemodialise
brevemente. Dou um jeito no gabinete antes de
os ir buscar a sala de espera.

Agora, na sala de espera, ndo encontro o pai e
a mée da Catarina, mas a propria Catarina e a
sua mée, Ema. A Catarina, corpo franzino enfia-
do no sofa, um livro aberto sobre as pernas es-
tendidas, olha-me com uns olhos redondos e ne-
gros que sobressaem na face amarelada. A mée,
um pouco afastada, esta vestida de escuro, tem
um ar cansado e tenso. Aproximo-me e apresen-
to-me. L&grimas silenciosas comegam a rolar no
rosto de Ema.

Hesito durante alguns segundos: o que vou fa-
zer? Recebo-as em conjunto, ou ndo?... E decido
falar com a Catarina e a sua mée.

Mal entramos no gabinete a mée senta-se e
comeca de imediato a chorar, de uma forma
convulsiva. A pouco e pouco vou compreenden-
do todo o peso do seu choro. Houve uma outra
crianca, antes da Catarina, que, precisamente
com a sua idade, adoeceu e morreu... Houve,
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também, la para trds no tempo cronoldgico, mas
bem presente agora, um pai, 0 avd da Catarina,
com uma doenga grave nos rins, que morreu
depois de sofrer muito... A origem ndo é a mes-
ma? Né&o é ela, a méae, a transmissora desse mal,
ela que s6 queria transmitir vida?... Vou escu-
tando Ema, e olhando a Catarina que, sentada
numa mesa baixinha rabisca com um l&pis sobre
uma folha de papel e cantarola, quase em surdi-
na, de vez em quando. Tento imaginar o que vai
dentro da mae e da Catarina. E tento apreender,
em mim, os afectos que, por detrés das palavras
e dos gestos, fluem no ar... E tento dar-lhes um
nome, nomea-los... Sim, sei que a Ema gosta
muito da Catarina, é a sua filha, é o seu bem
mais precioso, esta aflita com a doenca dela, ndo
queria que ela a tivesse, receia muito ficar sem a
filha... E a Catarina também gosta muito da
mae, ndo a quer afligir, ndo a quer fazer sofrer e,
além disso, tem medo do que vai viver no seu
corpo... E penso como provavelmente as minhas
palavras sdo pobres, simulacros breves de uma
magoa e de uma aflicdo tdo grandes... Mas nédo
580 um poderoso instrumento de comunicagdo?...
E digo-lhes, também, que estamos ali, eu estou
ali com elas, para podermos olhar e falar daquela
vaga que cresce, trazendo frio, muito frio, e
uma ameaca tdo grande... E estamos ali, também,
para podermos falar da vida que continua...
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Na semana seguinte consegui combinar uma
entrevista com a mée e o pai da Catarina, que
tinha um horério de trabalho muito complicado.
Pareceu-me um homem triste. Ele temia muito
que a Catarina morresse e nas crises de evolucao
da doenca da filha mergulhava num siléncio
profundo. Tentava conter em si as suas preocu-
pacdes, 0 seu desanimo, 0 seu temor da morte,
para evitar sobrecarregar a mulher, lutando, ao
mesmo tempo, para manter uma situacéo econo-
mica estavel na familia. Quanto a méae da Cata-
rina, considerava o marido um homem fréagil,
que tinha que proteger. Assim, tentava, também
ela, aguentar sozinha as afli¢des da doenca da fi-
Iha. Como dizia, a ele dava-lhe apenas os factos
gue ndo podia ocultar, mas «digeridos, muito
bem digeridos». Ambos temiam, acima de tudo,
perder a filha. Responsabilizavam-se pela morte
do outro filho — 0 que é que deveriam ter feito
gue ndo fizeram? —, e, além disso, Ema imagi-
nava-se a transmissora da doenca dos dois filhos.
Depois, tinham muitas inquietacGes em relacdo a
hemodialise e as repercussdes da evolucdo da
doenca no desenvolvimento global da Catarina.
O tratamento era muito doloroso? A Catarina ia
continuar a crescer? Ir-se-ia sentir muito dimi-
nuida? Durante o primeiro tratamento podia ter
uma paragem cardiaca e morrer? O pediatra ia
continuar a acompanha-la? A doenca renal in-
fluia no desenvolvimento psicoldgico?...

Fomo-nos encontrando, com alguma regulari-
dade, ao longo de varios anos, até a Catarina ser
transplantada e transitar para outro Servico. Ao
longo desse tempo, fomos falando de muitas coi-
sas... Penso que o casal reforgou as suas compe-
téncias de comunicagdo e de apoio mutuo. Quan-
to ao futuro da Catarina, pdde ser perspectivado
com mais alegria e esperanga, mesmo nos perio-
dos de maior desequilibrio orgénico.

Hoje, olhando para tras, penso que muita coi-
sa ficou por ser pensada, por ser falada entre nos.
Mas penso, também, que, em conjunto com 0s
outros elementos da equipa, conseguimos cons-
truir uma teia terapéutica em redor da Catarina e
de seus pais.

Quanto mais pequena € a crianca, mais ela
esta dependente dos pais para a sua vida de re-
lagdo — com ela propria (incluindo aqui o seu
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corpo), com 0s outros seres humanos, com 0
mundo em geral. Os pais apresentam-lhe esse
mesmo mundo, apresentam-se a si € apresentam
a prépria crianca, através do olhar, da mimica do
rosto, da proximidade e da distancia, da pala-
vra... A crianga, por seu turno, constroi-se a si
mesma com base nas vivéncias que emanam
dela, na apreensdo que vai fazendo da sua
relagdo/accdo sobre o mundo e, também,
captando-se na imagem de si que os pais lhe
devolvem.

O diagnostico de uma doenca crénica e grave,
no filho, desorganiza os pais. Entdo é importante
apoia-los na reorganizacdo de si mesmos, para
eles poderem adequar o mundo, na medida do
possivel, a crianca, e para conseguirem estar do
seu lado, com ela, caminhando pelas veredas so-
nhadas da vida.

Winnicott dizia (estou a citar de cor) que ndo
existe um bebé — existe uma mée e o seu bebé.
Diria também que ndo existe uma crianga —
existe uma crianga e 0s seus pais.

Os pais precisam de um espaco de escuta —
escuta da magoa, escuta da raiva, escuta do cho-
ro, escuta das ddvidas e das incertezas...

Os pais precisam de um interlocutor, ou de
um conjunto de interlocutores comunicantes en-
tre si, depositarios das suas memdrias, com
quem possam falar sem estarem constantemente
a repetir a mesma histéria e sem sentirem que
estdo a ser excessivos...

Os pais precisam de apoio, de contengdo da
sua ansiedade e da sua aflicio e de reorganizacédo
da sua esperanca...

E aqui recordo Irene que, junto a mim revive
o0 internamento inesperado do seu filho. O me-
nino é levado ao hospital, devido a febre muito
elevada, e tem que ficar internado. «Ele era sé
tubos e talas, e eu julguei que ele morria, e cho-
rei muito, e as enfermeiras disseram-me que ali
néo se tratavam as méaes.»

E recordo também Eva que, devido as diver-
sas complicacBes do evoluir clinico da filha,
deambula de um piso para outro do grande
hospital onde a menina esta internada. Sem pos-
sibilidade de estabelecer uma relagdo de confi-
anca estavel com os técnicos, sente-se abando-



nada e sem apoio. Quem a ampara no seio de
uma instituicdo vivida como uma amiba gigante,
que tudo engloba no seu citoplasma uniforme?

Os pais precisam de ser entendidos, isto é,
reconhecidos naquilo que sdo, que é também o
seu drama interno, o seu sofrimento, a sua desor-
ganizagdo, a sua incapacidade, em muitos mo-
mentos, de captarem as informacdes/recomen-
dagdes médicas, dietéticas, ..., etc., ou, simples-
mente, de estarem |4, naguele momento concreto
junto da crianca, facto esse que seria, certamen-
te, muito tranquilizador para a equipa terapéu-
tica.

E aqui recordo o Diogo que, as 34 semanas de
gestacdo, teve um diagnostico de hidronefrose.
Apos o parto, mée e filho véo para casa. Segun-
do os médicos, a situacdo do Diogo estava esta-
vel, e a mae s tinha que lhe administrar um an-
tibidtico. No entanto, a mée, na sua fantasia,
acha que o bebé esta cada vez pior. Aos dez dias
de vida, a mée leva o filho & consulta, 0 médico
coloca uma algalia no menino e afirma-lhe que
pode voltar com ele para casa. Mas Ana, a mée,
ndo quer. O bebé fica internado e a mée desloca-
-se, quotidianamente, ao hospital. Afirma: «Se é
para tratarem, eu prefiro que ele ca fique... do
que eu leva-lo para casa, porque eu... ndo, eu
nao sei se eu me entendo... e se surgir algum
problema ele esta aqui, é logo socorrido... e eu
em casa ndo tenho nada para socorré-lo!l... Com
ele aqui acho que até me sinto mais descansa-
dal... E... agora com a algélia tenho medo de lhe
pegar... tenho medo de estragar qualquer coi-
sal»

Os pais precisam que 0s ajudem a apreciar 0
filho de uma forma realista, isto é, uma crianga
com uma doenca crdnica e grave é uma crianga
diferente das criancas saudaveis — ela exige
cuidados especiais, pode atravessar periodos de
grande vulnerabilidade, vive situa¢es dolorosas
no corpo... — mas é também uma crianga igual,
curiosa, que aprecia a sua autonomia e indepen-
déncia, em suma, é uma crianga que precisa de
um meio facilitador para a emergéncia e o desa-
brochar das suas potencialidades, e isto seja
qual for o tempo provavel de vida que a espera.

Os pais precisam que 0s ajudem a reencon-
trarem-se enquanto pais daquela criancga, apesar

da sua doenca e na sua doenca. Nesse sentido,
a equipa terapéutica deve trabalhar para o forta-
lecimento das capacidades parentais e néo
para o seu enfraquecimento — a doenca do filho
ja leva os pais a questionarem-se e a culpabiliza-
rem-se em dose suficiente.

Os pais precisam que os médicos, os enfer-
meiros e 0s outros técnicos cuidem do seu filho,
mas também precisam que os deixem, no mo-
mento oportuno, serem eles proprios a cuidarem-
-no, ainda que isso possa revestir uma mera for-
ma simbdlica.

E recordo aqui a méae do Sérgio. O Sérgio ini-
ciou hemodialise por volta dos doze anos, tendo
tido uma evolucdo de doenca sem grandes com-
plicacbes, apenas com um internamento aos on-
ze anos. Ao falar-me da doencga do filho, a mée
contou-me que um dos momentos mais dificeis
para ela foi durante esse internamento. Quando o
Sérgio estava em casa, ela sentia que cuidava de-
le, ainda que esse cuidar fosse apenas uma espe-
cial atencdo a sua dieta alimentar — dava-lhe, por
exemplo, leite de uma determinada marca. Quan-
do o filho esteve no hospital, outros o cuidavam
e ela sentia que ndo podia fazer nada por ele...

Os pais precisam, 0s pais precisam, ao pais
precisam... E os técnicos?... Como € que 0s
técnicos vdo ter capacidade para responder a tan-
tos «precisam»?

Penso que, em primeiro lugar, é importante o
reconhecimento da necessidade de, em situacdo
de doenca crénica e grave, ndo haver apenas um
técnico — 0 médico — responsavel pela crianca,
mas um conjunto de profissionais, com forma-
¢Oes diversificadas, que trabalham em conjunto e
em conjunto sdo responsaveis por ela.

Mas trabalhar em conjunto, ou trabalhar em
equipa, ndo passa apenas por uma divisdo de ta-
refas, inerente a formagé&o diversificada de cada
um. E muito, muito mais do que isso. E, sobretu-
do, penso, um grupo de pessoas que, com aber-
tura, sem hierarquias, sem o receio de ferir pode-
res e saberes instituidos, se fala, se interroga, se
inquieta, encontra discordancias e harmonias,
encontra possiveis e impossiveis e, desta forma,
delinea, em conjunto, o que é da competéncia de
cada um. Enfim, um grupo que se escuta, se
apoia, se estrutura e se torna capaz, enquanto
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grupo, de apoio e contencdo a cada um dos seus
elementos, e as criangas e aos seus pais.

N&o existe uma crianga. Existe uma crianga e
0S Seus pais e a sua equipa terapéutica e a comu-
nidade onde esta inserida.

Tudo isto pode parecer muito facil e certinho.
Mas ndo é. Cuidar € um longo e continuo tacteio.
Buscamos a fdrmula certa, mas o certo é que ela
ndo existe.
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RESUMO

A autora, neste texto, salienta a importancia de uma
equipa terapéutica envolver, de forma atenta e activa,
0s pais da crianga com doenga cronica.

Palavras-chave: Doenga crénica, equipa terapéuti-
ca.

ABSTRACT

The author emphasizes the importance of an active
and attentive involvement of parents in the treatment
of a child with a chronic disease.

Key words: Chronic disease, therapeutic team.



