A crianca com sindrome do intestino curto: implicagdes para a
familia
Com o diagnéstico de uma doenga grave, nunca olhamos apenas para a crianga afetada,
mas sim para a sua familia e o sistema onde esta se insere. A familia constitui um sistema
composto por vinculos afetivos, sociais e dindmicos, onde cada membro representa um

papel na mesma, com determinadas responsabilidades, fungdes e caracteristicas.

O momento de um diagndstico de uma doenca possivelmente crdnica e grave, constitui
um momento de crise, uma desorganiza¢do no seio familiar e na distribui¢ao de papéis.

A dinamica da familia vai ser alterada e reorganizada.

O diagndstico ndo vai alterar apenas a integridade fisica, social e psicoldgica da crianca,
mas sim de todo o sistema e dinamismo em que ela se insere. Vai trazer repercussdes
para a familia e impactar o seu quotidiano e habitos do dia a dia, como na crianga. A
rotina vai se organizar em funcdo da hospitalizacdo, dos tratamentos e consultas

frequentes, sendo a doencga o novo foco principal da tua atencao.

Estudos mostram que grande parte das familias sente dificuldades econémicas numa
primeira fase de diagndstico e adaptacdo a doenca: o tratamento implica transportes
constantes assim como reorientagao das financas e uma nova gestao monetaria. Por
vezes um dos pais precisa ainda de abandonar o seu emprego de forma a gerir o

acompanhamento da crianga aos tratamentos e a consulta.

Devido a hospitalizacdo e, por vezes, deslocacdao para outras localidades para ser
administrado tratamento, vai ocorrer um afastamento da familia nuclear e da sua rede
social que ficaram em casa ou na cidade onde moravam. Com isto, reagem de forma
diferente a doenca, culpabilizando esta situacdo de saude também pelo afastamento e
dificuldade em manter uma relagdo estdvel, entre pais, entre filhos e no geral. H3 assim
falta de apoio ao cuidador, acompanha a crianga, que por mais ajuda que tenha, ndo
possui a sua propria rede de apoio fundamentada junto a eles, tornando o coping mais

dificil.

A familia vai sofrer, juntamente com a crianca, devido ao isolamento, a dor do membro
afetado, ao esgotamento fisico e emocional, ao isolamento social e ao esfor¢o para

manter uma relacdo estavel e saudavel.



Perda do filho idealizado

Como sabemos, este sindrome pode ser uma condi¢cdo congénita, diagnosticada no
momento do parto ou pouco depois do nascimento da crianga. Os pais, que passaram
por 9 meses de gestacdo, muitas vezes sem qualquer complicacdo ou sinal de alerta,
esperam ter um filho saudavel, com uma vida longa e estavel pela frente, uma crianca
que poderdo ver a correr, brincar, fazer amizades e ir a escola como qualquer outra. O
diagndstico de uma condicdo clinica grave e crdnica, acaba com todas estas expectativas
no momento do nascimento da crianga. Os momentos que deveriam ser felizes e de
alivio, tornam-se numa fonte de stress, angustia, medo e ansiedade por parte dos pais e

da familia. Ndo sabem o que vai acontecer e todo o futuro é incerto.

Esta angustia, esta “perda” do filho que imaginavam e esperavam ter, sauddvel e capaz

de tudo o que quiser seguir, vai originar um processo de luto.

Luto: oluto ndo se dd apenas quando ocorre a morte. O processo do luto comeca
assim que se da uma perda, uma morte simbdlica. O filho que cresce durante os 9 meses,
ja é portador de imenso amor, expectativas e membros da familia entusiasmados por o
conhecer. Quando nasce e o momento que devia ser feliz é alterado por um fator
patolégico, é como se ocorresse uma morte simbdlica, que desencadeia o processo de

luto, assim como as suas 5 fases.
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