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Crianca doente e cuidados de saude
na perspectiva ética

Ao procurar uma linha condutora que me permitisse orientar esta bre-
ve abordagem sobre a crianca doente e a ética, pensei que talvez os dois
pontos unitivos seriam a particular vulnerabilidade da crianga e a necessi-
dade de respeitar a sua dignidade desde o inicio da sua vida, no periodo
pré-natal, precisamente aquele em que a sua dependéncia é maior.

Nesse periodo intrauterino, a possibilidade de o filho sobreviver com
saitde ou vir a sofrer duma doenga, as vezes irremedidvel, pode depender
de tantas circunstincias que nio o podemos deixar de considerar um ser
particularmente fragil. Na realidade, se muitas vezes & acolhido como al-
guém que se ama ¢ em quem se deposita toda a esperancga, outras € sim-
plesmente considerado como um intruso que abre um caminho dificil por
entre o desinteresse quando nio a hostilidade de quem o alberga. Assim,
tanto poderd ser um filho tnico ¢ irrepetivel como, pelo contrério, sofrer
a doenga de ter sido gerado como prétese para unir o casal desavindo, pa-
ra substituir um irm#fo que morreu recentemente, ou ainda para servir de
banco de 6rgdos para nm transplante salvador dum outro que ele nem se-
quer pode ainda conhecer.

E ainda pior quando acontece nem sequer ser reconhecido como fi-
lho, porque & deficiente, geneticamente imperfeito, ou eventunalmente dum
sexo que se nido desejava.

Algumas destas dependéncias podem levar & sua morte ¢ destruicio,
por abortamento espontineo ou provocado, e mesmo quando ocasionalmen-
te consegue sobreviver, todas elas podem acabar por causar-lhe, para além
da deficiéncia orgénica, uma dificil vida relacional que o fard arrastar, as
vezes por toda a vida, um complexo e doloroso sofrimento psicolégico.

Mas a sua propria sobrevivéncia depende igualmente dos cuidados
com que € tratado durante a gravidez e do comportamento dos pais que,
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quando se drogam, se alcdolizam, fumam e sofrem de doengas transmissi-
veis durante a vida intrauterina, o atingem com agressdes contra as quais
é pequena a sua capacidade de defesa.

Depende por dltimo da organizacdio dos servigos de satide perina-
tais, cuja qualidade lhe ird prestar ou ndo os cuidados correctos para um
nascimento ¢ reanimacgéo eficazes e que por sua vez, ora lhe dardo pos-
sibilidades de relacio imediata com a mde, ora lhe dificultarfio esse pri-
meiro e fundamental encontro.

Todas estas dependéncias mostram a particular vulnerabilidade da
crianga neste primeiro periodo da sua vida, perante o ambiente familiar,
as condigdes econdmicas, o local do nascimento e até as prioridades do
sistema de sadde. Como poderd ser pois defendida a sua dignidade de pes-
soa, em grave perigo de doenca e mesmo de morte?

Ora, os grandes progressos da neonatologia, tornaram natural o fac-
to de hoje se poder considerar o embrifio ou o feto como um sujeito de
cuidados médicos, diferenciando-o claramente, como algo mais do que uma
simples -parte do corpo materno. Assim, embora a viver dentro da mie
simultaneamente numa dependéncia e numa riqueza de contactos tinica,
teremos naturalmente de o considerar desde ja, como um ser pleno de di-
reito. Sabemos contudo que as suas minimas capacidades de autonomia
fazem logicamente dos pais os grandes responsdveis pela defesa dessa
dignidade de filho ainda ndo nascido. Por isso mesmo, nunca poderio det-
xar de ser ouvidos tendo em ateng@o a primazia natural da mae nesta fase
da vida. Vincamos esta preponderdncia, porque os diagndsticos prenatais
€ 0s tratamentos intrauterinos passardo sempre pelo seu corpo ¢ pela sua
vontade. E evidente que o respeito pela autonomia, deve evitar que o seu
natural desejo de ter um filho perfeito, & imagem dos seus desejos, leve
os médicos a manipular o consentimento desvalorizando os riscos iatrogé-
nicos para o feto da sua interveng@o, impedindo assim uma deciséio livre.

Por outro lado este respeito pelo outro deve moderar o nosso descjo
apressado de definir desde logo a incapacidade paternal porque eventual-
mente se trata de uma familia degradada. Seria negar, as vezes preci-
pitadamente, um direito essencial a familia que mesmo egofsta ou disfun-
cional, pode ainda vir a ser, quando ajudada, a maior garantia do desen-
volvimento harmonioso duma crianga. Hoje, a formacio de uma conscién-
cia ética, que defenda a dignidade da vida humana para além da sua per-
feicdo ou deficiéncia e que os faga aceitar o filho como um sujeito de di-
reitos, independentemente do seu perfodo de vida, estd profundamente
ligada, quer aos meios de comunicagéio social, quer & legislacdo promul-
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gada para definir esses mesmos direitos desde a concepgdo, quer por ulti-
mo, a eventuais influéncias religiosas e filos6ficas préprias duma socie-
dade plural. ‘

Talvez por isso e apesar de toda a ponderacdo, uma sociedade
responsavel, nio poderd deixar de estar atenta a possibilidade de servir
de contraponto & capacidade paternal e decisSria dos pais. Assim, em-
bora entendamos que se deve defender o binémio mée-filho, o bem des-
te Gltimo nunca poderd ser esquecido. Isto sé & possivel se tivermos
sempre em conta principios éticos claros, de modo a balisar correcta-
mente todas as decisSes. Serdo nomeadamente os principios da Benefi-
céncia, da Justica e da ndo Maleficncia. Para os tornar vivos e presen-
tes serd mecessdric um permancnte esclarecimento da jurisprudéncia e
da prépria comunicagio social € uma intervengio discernida caso a caso,
feita pelos roédicos e psicdlogos responséveis por este perfodo da vida
da criancga.

Na verdade seri muitas vezes uma intervencdo externa, feita de
solicitude, com maior distincia psicolégica do que aquela permitida pelo
sofrimento dos préprios pais, que serd capaz de 08 ajudar a ultrapassar a
siibita angtstia de uma deficiéncia perturbadora da imagem do bebé per-
feito, levando-os a viver a riqueza daquele filho que terdo de ajudar e mes-
mo reconstruir, aceitando modificar a prépria vida.

Do mesmo modo as situagdes de erros de comportamento da mae
que afectam o feto ¢ o recém-nascido, exigem uma intervengio social e
de equipas de satide mental, que sejam capazes de fazer que na cabega dos
pais o filho cresga o suficiente para que eles se tornem capazes de substi-
tuir o prazer alienante duma droga ou dum hébito, pelo encontro com 0
outro, que o filho sempre deve ser.

Assim a nossa responsabilidade ética é tanto maior quanto mais o0s
progressos técnicos permitem prever as malformagdes ou ver as doengas
desde o comego da gestacdo, saber as agressoes que as atitudes maternas
lhe vido provocar. Ela terd que ser concretamente orientada para uma
intervencdo que recrie e desenvolva junto de todos o sentido de dignidade
da vida desde o seu comego.

Porém ha outros aspectos éticos relacionados com a crianga doen-
te que devemos abordar.

O primeiro, logo no nascimento, ¢ o seu direito ético a ser reanima-
do, mesmo quando grande prematuro (24, 25 semanas) ou quando sofra
duma malformagio que nio seja invidvel. Nos casos de divida, parece-nos
ser eticamente mais correcto iniciar cuidados intensivos e depois sus-
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pendé-los, se a morte for inevitdvel, do que ndo o fazer tirando-lhe as pos-
sibilidades de sobrevivéncia que essa reanimagiio inicial lhes proporciona.

O segundo € o problema do softimento e dor causados pela doenca
ou pelo seu tratamento. Durante muito tempo a dor do prematuro, do re-
¢ém-nascido, e mesmo da crianga maior, foi pouco considerada. A sua pe-
quena capacidade de expressdo fazia com que ela fosse menos valoriza-
da do que a dor sofrida pelos adultos. Por outro lado os médicos, fechados
na sua técnica, preocupados com a luta contra a morte e contra a doengca,
facilmente esqueciam aquilo que parecia ser o mal menor perante a gravi-
dez da doenga e o risco da morte.

A crianga, muitas vezes afastada dos pais, em meios hospitalares
sempre estranhos, precisamente nos momentos em que o sofrimento a fa-
zia mais dependente do rosto conhecido e protector da mie oun do pai, so-
fria tanto ou mais com isso, do que com a prépria doenga.

Foi preciso que os pediatras comegassem a observar nas consultas
de seguimento de antigos prematuros, perturbagdes de desenvolvimento que
nada de orgénico justificava, para que se valorizassem os sofrimentos que
tinham estado ligados ao periodo da doenga, como causadores de danos psi-

colégicos graves. Por outro lado, em criangas que tinham sido hospitali-

zadas comegaram a relacionar-se com esses internamentos, quer terrores
nocturnos, quer alteragdes de comportamento mais graves que podiam ir
desde a recusa de reconhecerem os pais quando, depois da alta, regressa-
vam a casa, at€ situagdes de marasmo sem fundo orgénico, a que Spitz deu
o nome de Hospitalismo.

Sabe-se hoje que os principais eixos da nogéio de dor se comegam
a estabelecer desde o primeiro trimestre da gestagio e que a memorizagao
do sofrimento € possivel mesmo na grande prematuridade. Mais tarde, a
reac¢do perante as batas ou locais onde sofreram picadas ou tratamentos
dolorosos mostra a capacidade de relembrarem a dor. Desde os quatro anos,
a maior dor € a incompreensio pelo facto dos pais ndo acabarem com o
sofrimento. Todos estes conhecimentos tornaram claro que, no fundo, esta
ndo valoriza¢do da dor ndo representava mais do que uma atitnde de me-
nor respeito pela dignidade da crianga que era considerada uma espécie de
méquina mais ou menos irracional, para a qual o sofrimento orgénico di-
zia pouco e o psicolégico era facilmente esquecido. Tratava-se na realida-
de de uma atitude médica virada para si prépria e para a sua preocupagio
de cura fisica, claramente ndo relacional e pouco humanizante.

Por isso mesmo € um imperativo ético evitar a dor na crianga redu-
zindo os exames intiteis, a repetigdo de andlises dispensdveis, muitas vezes
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eufemisticamente chamadas de rotina. E um dever fomentar a presenca dos
pais e principalmente da mae nos momentos de maior sofrimento. E boa
pratica médica intervir activamente com toda a panéplia de medicagdo con-
tra a dor desde o paracetamol até aos morfinicos.

Mas o esforgo de luta contra a dor levanta de modo mais agudo a
problemtica do consentimento informado. E certo que naturalmente esse
consentimento deve ser dado pelos pais, mas também ser natural que nes-
sa informagio se deva explicitar embora sem alarmismos o sofrimento que
uma intervengdo médica ou cirdrgica ird eventualmente causar e as manei-
ras de o minorar.

Mas o consentimento dos pais deverd ser absoluto?

Serd licito que motivos religiosos ou meros pressupostos negativos
ligados com anomalias que permitem longa sobrevivéncia, impegam in-
tervengdes cirdrgicas, tratamentos perfeitamente salvadores. Pensamos que
nio ¢ que tal como nos casos de maus tratos em que se prevéem possibili-
dades de recidiva, o poder paternal deve ser retirado em tempo 1til, como
hoje se pode fazer através dos Tribunais de Familia ¢ Menores, por despa-
chos judiciais imediatos, fundamentados nos critérios de razoabilidade
clinica, de boa pritica médica e de defesa do valor da vida.

Por outro lado os filhos, muito mais cedo do que se possa supor, de-
vem ser ouvidos e pedagogicamente ensinados a exercerem a sua autono-
mia, mesmo que relativa, dando o seu consentimento, ou pelo menos
aceitando os tratamentos a fazer. Por isso, mesmo na baixa idade escolar,
terd de lhes ser explicado sem angistias aquilo que terio de enfrentar. O
pior medo serd provocado pelo que se ndo espera ou pela frustrac@o de ter
sido enganado pelos pais ou pelos médicos em que até ali depositavam uma
confianga absoluta. Este esclarecimento e esta nogéo de dor indtil implica
também a verdadeira afericdo das terapéuticas inapropriadas ou fiteis,
porque os sofrimentos que causam ndo sdo compensados por um benefi-
cio proporcional ou mesmo serdo claramente incficazes, dado que a mor-
te se antevé como préxima ¢ inevitdvel.

Niio nos parece contudo que na definigiio de terapéutica inapropria-
da ou excessiva devam intervir os pais. Sdo quase sempre situagdes de
cuidados intensivos ou de doentes terminais em que a familia estd submer-
gida pela dor e pela angristia feita de esperanca e cansaco. Pedir-lhe que
assuma 0 énus duma decisdo que € o aceitar a inevitabilidade da morte
préxima do préprio filho, € langar sobre o seu futuro o sofrimento duma
op¢io que eles nunca estardo suficientemente livres para tomar. Terd de
ser pois um acto de ética médica mas necessariamente assumida por uma
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equipa, tanto quanto possivel .pluridisciplinar, que tenha colaborado no trata-
mento do doente, Serd essa decisdo undnime e sempre profundamente do-
lorosa que seréd transmitida aos pais pelo mais velho, mais experiente, mais
capaz de falar da morte préxima, dizendo-lhes o muito que colectivamen-
te ainda poderio fazer de acompanhamento, de ternura, de alivio de dores.

Mas nem sempre os problemas de doenga na crianga se medem en-
tre a cura e a morte. Muitas situagdes de doenga crénica e deficiéncia obri-
gam a decisdes éticas que atendam a sua particular vulnerabilidade.

A ateng@o 2 autonomia relativa da crianga deve estender-se ao res-
peito no domifnio da privacidade tendo particular consideragio pela sua
capacidade de compreensdo do que se passa 4 sua volta. E muito frequen-
te que pais falem do seu filho na sua presenga como se ele nada entendes-
se do que dizem a sen respeito, quando € muito claro gque mesmo quan-
do parecem distrafdos estdo profundamente atentos. O mais grave é que
para além de tudo isso lhes possa provocar medos acrescidos por palavras
que ndo compreenderam totalmente.

De igual modo o que eles eventualmente nos revelarem em priva-
do ters de ser mantido como confidéncia embora possa levar-nos a dar
discretas indicagdes aos pais que conduzam a uma correcgio de
comportamentos.

A privacidade dos locais onde sdo tratados €, tanto como nos adul-
tos, um dever ético pelo qual teremos que lutar porque faz parte do nosso
respeito pela pessoa. A sua pequenez ou menoridade ndo lhes dd menos
direitos, antes nos deve tornar a nds mais responsaveis.

Por outro lado, a crianga, mais ainda que o velho, depende da sua
casa, do meio ambiente conhecido, da sua familia. Por isso mesmo deverd
defender-se o seu apoio através de equipas que possam eventualmente fa-
ser visitas domicilidrias, reduzindo ao minimo os internamentos hospita-
lares. N&o se pense que 0 estabelecimento desta intervencdo através dum
correcto ordenamento de equipas de saide ligadas ao médico de familia,
seja substancialmente mais dispendiosa do que internamentos repetidos e
longos em hospitais, cuja diéria sempre cara, alguém terd que pagar. Isto
é tanto mais importante quanto o apoio ao deficiente e doente crénico
dependem de decisdes éticas que toda a sociedade deve assumir claramente.
Se assim ndo for, as simples declaragdes de intengdes sem opgdes concretas,
njo serio mais que um abrir caminho a toda uma cultura de incipiente
£Ugenismo.

Na realidade, a familia colocada perante dificuldades econdémicas e
psicolégicas muitas vezes insuperdveis ndo serd capaz de desenvolver até
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ao méximo as capacidades diminuidas do filho. Este vé-se assim cada vez
mais cidaddo menor duma sociedade que na prética lhe cerceia a grande
dignidade que € o seu crescimento como pessoa e simultaneamente leva
a familia a viver diariamente urna esperanga teologal que nem todos conse-
guem manter de modo permanente.

Assim, mais uma vez, a uma maior vulnerabilidade ndo correspon-
de a ajuda que fard que a crianga viva na plenitude toda a sua dignidade.
E era bom que a nossa consciéncia ética se formasse para que no nascer
na doenga, na morte ou na doenga crénica a solicitude permanente de cadfi
um e de toda a sociedade manifestasse em plenitude a grande dignidade
daquela crianga que, na sua fragilidade, se entregou desde sempre A gran-
de esperanga do nosso amor.
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