A crianga com sindrome do intestino curto: implicagoes

O diagnéstico de uma doenca grave vai trazer inUmeras consequéncias e modificacdes
ao quotidiano da pessoa afetada. A suas rotinas sao alteradas, o seu normal é afetado.
A doenga torna-se no seu maior foco. A crianca vai percorrer um caminho dificil,
imprevisivel, com diversos obstaculos e complicacées durante o periodo de crescimento
que esperava ser dentro da normalidade. Para além das consequéncias fisicas da
doenca: a fadiga, o mal-estar, as nauseas, desnutricdo e todos os outros sintomas
associados, vai também percorrer dificuldades psicoldgicas, que virdo com fases de
crise, de internamentos sucessivos até o diagndstico, desmotivacdo apds tratamentos

continuos onde ndo ha garantia de sucesso.

As criancas vivem e crescem com a expectativa de viver uma vida longa, a brincar,
estudar, sem intercorréncias, poder criar relacdes sociais, ter boas notas. Com o
diagnodstico de uma doenca que precisa de vigilancia constante, como esta, todas estas
expectativas sdo postas em causa, tendo um impacto psicolégico grave, principalmente
na adolescéncia, em que jd ha maior capacidade de raciocinio critico. A sua vida
expectada passa a apenas existir entre fases agudas e complica¢des sintomaticas, entre
hospitalizagdes e viagens frequentes, internamentos, modificagdes na sua rotina e
adaptacdo a rotinas hospitalares, exames sucessivos, sentimentos de incapacidade de
lutar, e tristeza por receber um diagndstico como este. Apesar da reduzida idade, em
gue ha crenca de que a crianca ndo tem capacidade de perceber a situacao, a realidade

€ que os impactos fisicos e psicolégicos acompanham a vida desta até o seu fim.

Muitas tém o desejo de que os tratamentos pudessem ocorrer em casa, junto da sua
familia, do seu espaco pessoal, onde podem brincar e levar a sua rotina normal e o seu
quotidiano e habitos preferidos. Outras tantas vivenciam a doeng¢a como algo benéfico,
pensando nos presentes, no carinho, na atengao excessiva que recebem, festas no

hospital, etc.

No fundo, a realidade da crianca e a sua energia, vai acabar a ser dirigida quase na
totalidade a doenca, as limitagGes impostas, as hospitalizacdes e aos sintomas que os
impedem de brincar como querem. Todas as condicdes fisicas, psicoldgicas e socias vao
estar limitadas. Ha o romper de lacos de relagdes amorosas ou de amizade devido ao

seu novo estilo de vida e na forma como este ndao se adequa aos das outras criangas.



Para além de ndo se adequar, muitas criancas vém a doengca como um estigma e ndo
querem “ser vistas a brincar com a crian¢a doente”. Isto via levar a uma menor rede
social e dificuldade em estabelecer relacdes de confianga com outros membros da

mesma idade, algo fundamental para o crescimento e aprendizagem.

Esta privacdo de amizades, do ir a escola como os outros meninos e meninas da mesma
idade, esta vida e rotina modificada, vai constituir uma fonte de insegurancgas e
problemas com a sua autoestima e o seu autoconceito: a crianga corre o risco de se
definir como a doencga, assumir o papel de doente e viver nesse mesmo, sem tentar levar
uma vida controlada por si. A necessidade constante de medicacdo e de ajuda vai levar
a sentimentos de incapacidade de ser auténomo, de se sentir no controlo. Assim, a
crianca afetada pode passar por um processo de desmotivacdo e de afastamento social,

de isolamento, onde ha um risco elevado de depressao.

Com isto, concluimos que é fundamental o acompanhamento psicoldgico da crianga e
ndo apenas o fisico. Os focos de intervencdo vao para além do conforto fisico e da
administracdo de terapéutica, hd uma grande tendéncia ao apoio psicoldgico, a
necessidade de instruir acerca de tratamentos e de coping com a condicdo de saude. O
enfermeiro deve facilitar todo o processo de tratamento e de cuidados prestados assim
como as suas consequéncias e o estado geral da crianca. A tristeza, o autoconceito, a

depressao, devem ser focos extremamente importantes aos olhos do enfermeiro.
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