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Vulnerabilidade na pratica clinica da saude da crianca
Vulnerability in children health clinical practice

Filipe Nuno Alves dos Santos Almeida
Faculdade de Medicina do Porto, Porto, Portugal.
filipenunoalmeida@gmail.com

Resumo: Este artigo descreve situacoes de vulnerabilidade de criancas em
tratamento, apontando as circunstancias que levam ao aumento dessa vulne-
rabilidade. Discute o despreparo ético das instituicdes, dos profissionais de
saude e até mesmo dos pais para lidar com as criangas nessa situacao, seja
no que diz respeito ao direito a informacdo ou mesmo a decisao terapéutica.
Enfatiza que por forca da sua imaturidade biolégica, reflexiva, ética, social
e afetiva, a crianca é um ser profundamente dependente, fragil, suscetivel
de ser alvo de desrespeito aos direitos inerentes a sua real condicdo de ser
humano.

Palavras-chave: Vulnerabilidade. Crianca. Pratica clinica. Direito da crianga.
Direito a informacéo.

Abstract: This paper describes some vulnerability situations suffered by chil-
dren under treatment, setting out the circumstances that leads to vulnerability
increase. Discusses the ethical unprepare of institutions, of health profession-
als and even of parents to deal with children under this condition, concerning
the right for information or even to the right related to therapeutic decision.
This study also emphasizes that, because of their biological, reflexive, ethi-
cal, social and affective immaturity, children are deeply dependent and weak,
prone to become victims of disrespect to the rights associated to their real
condition of human being.

Key words: Vulnerability. Child. Clinical pratice. Children rights. Right of

information.
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Este trabalho nao pretende retomar os modelos tedricos da reflexao
sobre a vulnerabilidade. O tema da vulnerabilidade € tdo caro a bioé-
tica como o é a quantos, que em seu trabalho cotidiano, se confrontam
com o homem doente, fragilizado, dependente, assim tido nas suas
maos, necessitado de um vigoroso “olhar”, humano e humanizador,
capaz de lhe patentear, particularmente neste tempo de vulnerabili-
dade, a sua imperecivel dignidade. Eu proéprio, ao abordar a vulne-
rabilidade na pratica clinica da saude da crianga, sinto-me em clara
posicdo de vulnerabilidade, que sé possivel ultrapassar pela atencao
com que olho o “olhar" desses mais pequeninos, que preenchem a mi-
nha vida de pediatra intensivista, no Hospital de Sao Jodo, na cidade
do Porto, em Portugal.

Assim, proponho uma reflexdo com ponto de partida no dia-a-dia
que vivo no labor pediatrico, quer no dominio do ambulatério, quer
no hospitalar. Parto, a procura das vulnerabilidades das criancas e das
nossas “distracoes”. Deixem-me ir, 14, bem ao inicio do processo da
vida. Ainda e apenas como possibilidade de vida, a crianca nascera
fruto de um desejo concretizado num espaco e num tempo de amor,
que fara dela sujeito de relacao, de afeto, de dadiva, ou resultado de
um acaso, acidente de um percurso, que fard dela objeto de proprie-
dade, sujeito de exigéncia, de relacdo obrigatoria.

Concluird ou nao o tempo de gestacdo que a natureza lhe tem re-
servado de acordo com a valoracao que sobre si recair. Se for saudavel,
se os ecos laboratoriais que a sondam na privacidade uterina nao de-
nunciarem problemas, se for &rvore adiada, e ndo semente esquecida,
se for razdo de viver dos seus progenitores, se for Ser, por si mesma,
manter-se-a acolhida no ninho uterino e esperada no periodo de apro-
ximadamente 38 semanas de gestacao. Se tiver defeito fisico, mental
ou estético, se for suficientemente inoportuna, a sua expulsao uterina
podera ser decretada e sumariamente executada. Nao podendo exigir
ser ouvida, resta-lhe, nesta sua absoluta dependéncia, a esperanca de
que alguém a perscrute e a transporte, neste modelo comunicacional,
para a mesa das decisoes.

Com o nascimento, o nosso recém-nascido conquista sua primei-
ra independéncia. Com a autonomia respiratéria e cardio-circulatéria
que lhe é posta em maos, esboroa-se esta sua dependéncia. Natu-
ralmente, mantém profunda dependéncia em todos os outros domi-
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nios, um dos quais, fundamental, o nutricional. Sendo capaz de se
alimentar, ndo lhe é possivel assegurar, por si s6, sua alimentacao.
Tem, pois, de ser alimentado. Num gesto de absoluta atencao ao que
Ihe faz bem, a natureza prodigalizou-lhe o leite materno, a sua dadiva
mais que perfeita. Porque outros leites, como outros alimentos dispo-
niveis, ndo correspondiam ao "melhor bem" para este recém-nasci-
do, a natureza entendeu dever preocupar-se (leia-se pré-ocupar-se)
preparando, como precaucdo, ndo apenas o melhor alimento, mas o
"seu" melhor alimento. Ainda assim, durante muitos e muitos anos, o
aleitamento materno, isto é, o melhor alimento para o recém-nascido,
foi secundarizado nas escolhas que as maes faziam para alimentar os
seus filhos.

Num claro exercicio da sua propria autonomia, as decisdes eram
tomadas, ndo na procura do melhor interesse do seu filho, mas em
funcéo do seu proprio (mée) bem, ignorando o dever de exercer, fidu-
ciariamente, a autonomia do seu proprio filho. Sabemos, é certo, que
o aleitamento materno conhece hoje uma divulgacdo e uma imple-
mentacdo de que nado havia memoria recente. Sobretudo, desde que
publicamente a princesa Diana da Inglaterra mostrou seus seios, nao
para os exibir por entre um primoroso decote esculpido por Valentino,
realcando-lhe a beleza corporal, mas revelando-o em um primoroso
ato de amor, realcando, agora, a beleza de um agir que procurava o
bem do seu filho primogénito, amamentando-o. Mas, apesar desta
grande difusdo, o recém-nascido continua, pela sua dependéncia, a
mercé de uma decisdo que nem sempre € cumprida no sentido da sa-
tisfacao do seu melhor bem. Nao podendo fazer-se ouvir, a ndo ser por
um choro ditatorialmente abafado por uma chupeta, este ser humano
come o que lhe dao.

Ha alguns dias atrds, quando diagnostiquei uma simples infec-
cdo urindria em uma determinada crianca lactente de trés meses de
idade, que vomitava e ndo aumentava de peso, perguntou-me a mae,
denunciando uma informacao ocultada: “Doutor, podera esta doenca
ter sido por causa do vinho que bebi durante a gravidez e durante o
tempo em que tenho amamentado?" A natureza esteve atenta a vul-
nerabilidade deste seu ser mais pequeno. E os homens, também?

Maria, por sua vez, é uma menina de quatro anos de idade a
quem foi diagnosticada um diabetes. Agressiva nesta sua expressao
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inaugural e exigente no controle metabodlico que lhe é devido, a doen-
ca alterou de forma significativa a vida da crianca, obrigando a mae
a longas auséncias do trabalho para a aprendizagem que se impde
fazer nestas circunstancias, visando o adequado acompanhamento. O
precéario contrato de trabalho desta mae, ndo seria renovado pela en-
tidade patronal, dada a elevada possibilidade de absenteismo, de uma
quebra de assiduidade laboral, atendendo a nova doenca da filha. Du-
plamente vitima da sua doenca, Maria conheceu, no seu dia-a-dia, o
poder do mercado de trabalho, a crueza da vulnerabilidade social.

Jodo também ja tinha seis anos de idade quando dores de cabeca
e alguma perda de equilibrio comecaram a importund-lo. Um tumor
cerebral se desenvolvera silenciosamente, traicoeiramente. Impos-se
um internamento hospitalar demorado. Viu-se afastado dos irmaos,
dos amigos da escola e do bairro em que vivia. Diariamente tiravam-
lhe sangue e o colocavam em mdaquinas, para fazer exames porque,
lhe diziam, "estava doente".

Partilhava uma enfermaria com mais trés meninos, curiosamente,
todos sem cabelo. Tinham os pais consigo. Joao era observado dia-
riamente por muitos médicos. Viam seu corpo manchado por hema-
tomas negros, reparavam no nariz que sangrava, no cansaco da sua
respiracdo. E falavam com os pais. Falavam muito com os pais. As
enfermeiras lhe arrumavam a cama, lavavam-no, e era bom quando
lhe tocavam no rosto e nas méaos. E picavam-no muitas vezes para
tirar sangue — era preciso fazer muitas andlises.

Havia também muitos alunos naquele hospital. Nao lhe contavam
histérias, como estava habituado. Perguntavam-lhe algumas coisas da
sua histdria, mas gostavam mais de falar com os pais, a seu respeito.
E falavam também com os pais dos outros meninos da enfermaria, a
respeito dos seus meninos e em voz alta, de modo que todos ouviam
tudo. Soube, assim, que o pai de Mariana, que dormia na cama ao
lado, estava na cadeia e que os pais do André, o amiguinho que ali
conhecera, estavam separados. E reparou na tristeza dos seus amigos
quando ouviram sua mae dizer aos alunos que vivia num barraco, que
ndo tinha janelas, nem dgua, nem luz.

Mas Jodo continuava a sorrir todas as manhas até que um dia seu
estado clinico se agravou. Uma hemorragia intra-tumoral levou-o a
um estado de coma profundo, sendo internado, entao, em uma uni-
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dade de cuidados intensivos. Os médicos comunicaram aos seus pais
a gravidade do quadro clinico e a necessidade de uma intervencao
neurocirurgica de urgéncia. Pediram-lhes consentimento para a sua
realizacao. Desesperados, prisioneiros do medo, os pais, como se es-
tivessem livres, ndo deram seu consentimento. Os médicos levaram a
sério esta decisdo, obrigando-se a solicitar, urgentemente, a retirada
do poder parental ao Tribunal de Menores para, assim, avancar com a
imprescindivel intervencao salvadora.

Jodo sobreviveu, ficou bem, apés um longo tempo de terapia on-
cologica. E voltou a sorrir. Até que uma recaida o levou a um estado
irreversivel da sua doenca. Necessitava agora de cuidados paliativos.
Da intensidade de um tratamento paliativo, ndao curativo. O Hospi-
tal onde se encontrava era um grande hospital universitario, onde se
faziam grandes cirurgias divulgadas nos jornais, dispunha de tecno-
logia de ponta, tinha muitas unidades de cuidados intensivos para
tratar bem - muito bem - os que tinham possibilidades, ainda que
remotas, de sobreviver (como aquela onde Joao ja tinha estado e que
lhe permitiu sobreviver).

Este hospital até ja havia criado, apds 50 anos, uma bem apa-
relhada unidade de cuidados paliativos para adultos. S6 que nesta
grande unidade nao havia espago para as criancas, apesar do pouco
espaco de que precisariam. Ficou, assim, num quarto, isolado, com a
inscricdo de uma sigla misteriosa aos pés da sua cama: DNR. O "iso-
lamento no quarto” acabou no "esquecimento do doente". As ordens
para nao reanimar foram confundidas com ordens para nao tratar. E
Jodo morreu, assim, so.

Miguel tinha acabado de nascer ha apenas dois meses, quando
lhe diagnosticaram uma leucemia, com répida e grave metastatiza-
cdo para o sistema nervoso central. A agressiva terapéutica instituida,
sobreveio uma grave insuficiéncia respiratéria obrigando a ventilacao
mecanica. A hipertensao intracraniana determinou a colocagdo de
um catéter de monitorizacao da pressao, um derrame pleural bilateral
motivou a colocagdo dos drenos tordcicos, uma insuficiéncia hepatica
e cardiaca justificaram poderosa terapéutica vasoativa. Uma insufi-
ciéncia renal instalou-se para completar a faléncia de praticamente
todos os sistemas organicos vitais. Mas, o coracdo persistia nos seus
batimentos, ndao havia critérios de morte do tronco cerebral e ainda
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havia mais uma maquina disponivel no estoque da unidade para tera-
péutica renal substitutiva. Neste seu auténtico percurso de finalidade,
o “olhar técnico" via em Miguel um “objeto de tratamento"” e, por isso,
clamava por mais uma maquina. O "“olhar ético” viu em Miguel o "su-
jeito de doenca", reconheceu, nos seus dois meses de idade, que este
era o seu tempo de morrer, o seu tempo de totalidade e, portanto, nao
o impediu de morrer. Cumpriu a beneficéncia, recusou a nao malefi-
céncia, ignorou a autonomia, atendeu a dignidade. Soube outorgar-
lhe a protecao devida a esta maxima vulnerabilidade.

Subscrevo a nocao de que a crianca, por forca da sua imaturidade
bioldgica, reflexiva, ética, social e afetiva, é um ser profundamente
dependente, fragil, suscetivel de ser alvo de desrespeito pelos direitos
inerentes a sua real condicao de ser humano e, nessa medida, carente
de uma particular protecdo, tanto maior quanto mais vincada a sua
fragilidade. Como subscrevo a nocao de que ser doente, por forca da
quebra da homeostasia dos seus sistemas biologicos, objeto de uma
agressao vital, é tornar-se igualmente dependente, fragilizado fisica
e psiquicamente, mais vulneravel, portanto, a possiveis ameacas ex-
ternas. Ser, entdo, crianca doente é intensificar uma fragilidade com
outra fragilidade de ndo menor intensidade, de risco nao inferior e,
portanto, clamar por intensiva e muito cuidada protecao.

Mas pode ainda agigantar-se a vulnerabilidade da crianca, por
acoes que lhe sdo deveras estranhas: as que decorrem do despreparo
ou da simples distracao dos seus cuidadores. Com efeito, o déficit da
sua preparacao para uma adequada relacdo com a sua circunstancia
de crianca doente, vulnerada, na expressdo de Schramm (1), abre as
portas a acoes de poder, de agressao, de agires menos dignos e menos
consonantes com a condicao de dignidade que lhes impende. Tripla
vulnerabilidade, agora, para as criancas doentes que tém, em seus
ombros, o peso de cuidadores (pais e profissionais de satide) descui-
dados na sua formacéo ética especifica. E, nesta area da préatica clini-
ca na saude da criancga, urge identificar areas de vulnerabilidade, que
eu tentei ilustrar nos relatos de doentes reais, para lhes reconhecer
propostas de intervencao, corretoras destes desvios inaceitaveis.

O direito a informacéao é um direito elementar de qualquer ser hu-
mano, particularmente quando estd doente. Funda-se na importancia
do conhecimento da verdade, como condicdo indispensavel a co-par-
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ticipacao de cada um nas decisoes que lhe digam respeito. Exige um
modelo de comunicacdo. Em pediatria, a comunicacao existe desde
o alvorecer da vida intra-uterina. Mas, como instrumento decisorio,
esta possibilidade de comunicacdo da crianca, principalmente nos
primérdios da vida extra-uterina, exige a figura dos pais como parte
integrante do "eu" relacional do filho, por ora incompetente para sa-
tisfazer este requisito.

Esta circunstancia permitiu que a informacéao devida pelos profis-
sionais de saude aos seus doentes pediatricos se tenha estabelecido
de forma praticamente exclusiva com seus representantes legais, ig-
norando de forma natural e pontual primeiro, mas depois, sistematica,
a identidade da crianca que, num processo de progressiva maturacao
psicoldgica e ética, acaba por alcancar, ndo muito tardiamente, um
nivel de compreensao que torna ilicito manté-la afastada da esfera da
informacao relativa ao que lhe diz respeito.

Quantos trabalhos cientificos realizados nos exibem a tdo profun-
da capacidade das criancas com idade superior a cinco anos com-
preenderem sua doenca, sua fragilidade, sua finitude, a proximidade
da morte? E quantos de nds somos capazes (leia-se competentes) de
com elas comunicarmo-nos a respeirto desta sua verdade? Vulnera-
veis, portanto, fragilizadas e desrespeitadas na atencdao devida aos
seus direitos, por causa do despreparo dos profissionais de saude e
também dos pais, que tém igual perspectiva redutora da capacidade
do filho para entender a sua prépria doenca. Informar, sobretudo no
dominio de uma informacdo que visa assegurar a proximidade, a em-
patia, patentear quanto extravasa a mera objetividade da patologia,
da fisiopatologia, do prognostico, informacao esta sim, acessivel por
meio do computador, do paper etc.

Falamos da informacao como processo comunicacional abrangen-
te, implicando os universos cultural, social, espiritual, religioso, que
nao dispensa o conhecimento Unico de cada médico com relacdo a
criancga doente e ao seu tecido familiar, tornando, assim, especifica e
exclusiva a informacao que lhe diz respeito. A dificuldade reconhecida
dos cuidadores neste processo comunicacional, de um modo geral, é
condicao clara de vulnerabilidade, ja que é efetivamente dificil vencer
este degrau, tdo dependente do nivel de maturacédo psicolédgica e ética
da crianca. Condenar as criancas, particularmente depois dos cinco
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anos de idade, ao desconhecimento da sua circunstancia, sem tentati-
vas para o ultrapassar, é aceitar como intransponivel uma vulnerabili-
dade que, ao contrario, pode e deve ser absoluta e vitoriosamente ul-
trapassada, com inequivocos ganhos para todo o processo terapéutico.
Quando somos capazes da partilhar com a crianca a verdade possivel
ao entendimento da sua circunstancia, todo o processo terapéutico,
particularmente se complexo e desconfortavel (doloroso, € hoje inacei-
tével), obtemos, na maioria das vezes, colaboracao facilitadora.

A crianca considerada incapaz para tomar decisoes, depende de
seus representantes, que exercitam sua autonomia. Esse processo é fa-
tor de vulnerabilidade, sobretudo nas decisoes terapéuticas, relativas
a questdes vitais para sua sobrevivéncia. Sua maior vulnerabilidade
decorre de sua incapacidade de se auto-defender, o que a torna alvo
facil de agressoes a sua autonomia, a sua dignidade, a sua integrida-
de. Vulneraveis por maior dificuldade de auto-protecao das agressoes
afetivas, culturais, sexuais, sdo sempre potenciais vitimas de maus
tratos. Mais vulneraveis pela confusao estabelecida entre o “seu bem"
e o "bem" de quem os representa. Vulneraveis pelo despreparo dos
representantes e profissionais de saude no que concerne a sua indivi-
dualidade e ao desenvolvimento da sua progressiva autonomia.

Preparamo-nos, adultos, para o estudo da sua fisiopatologia orga-
nica e do desenvolvimento. Pouco aprofundamos o que concerne aos
seus aspectos cognitivos. Preparacao para atender ao seu desenvolvi-
mento moral ndo ha. Preparamo-nos, hoje, muito, para a prevencao
dos acidentes fisicos dos nossos filhos, mas nao para a prevencao dos
acidentes afetivos, das agressoes sociais, da discriminacao ...

Nas modernas empresas hospitalares, a dotacdao de recursos hu-
manos e tecnoldgicos vai sempre em ultimo lugar para a pediatria. Foi
lento, muito lento o reconhecimento da necessidade de criar unidades
de cuidados paliativos para adultos. Mas ja foi possivel a sua criacao.
Para as criancas, que morrem de igual maneira e hé tantos anos tam-
bém, ainda nao foi reconhecida essa necessidade.

Havendo pelo menos duas unidades para queimados graves adul-
tos na cidade do Porto, onde trabalho e vivo, nenhuma delas esta pre-
parada para tratar criancas com igual patologia. Também as leis de
protecado social que permitam o apoio efetivo das maes nos periodos
de doenca, sao ineficazes e insuficientes. As progressivas restricoes,
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contencoes, estreitamentos das leis laborais, favorecendo quem nao
tem filhos e taxando as maes “faltosas” para prestacao de cuidados
de saude nos periodos de doenca dos filhos, sdo fatores adicionais de
vulnerabilizacao das criancas.

Um tempo novo tem despertado nos profissionais uma clara me-
Ihoria no apoio devido as criangas, numa perspectiva da objetividade
dos meios (por exemplo, os esfor¢os no plano das imunizagoes). Em
déficit, sim, esta sobretudo a preocupacao devida as dimensoes mais
sensiveis concernentes as questdes que visam o exercicio da autono-
mia da criancga, urgindo entender, por exemplo, que a pediatria desafia
a ética classica no que concerne ao primado da autonomia, no plano
da obtencao do consentimento informado. Seguidores de um respeito
absoluto pela doutrina da autonomia, quantas vezes pervertemos esta
doutrina reclamando de forma hipdcrita com relacao a consentimentos
que nao podem ser dados? Com efeito, solicitar um consentimento &,
antes de mais nada, uma abertura para o exercicio da liberdade, afir-
mando o médico a sua disponibilidade para aceitar a decisdo do doen-
te, aqui do seu representante, qualquer que ela possa Vvir a ser.

Sabemos bem que hé decisdes que ndo podem ser aceitas, como,
por exemplo, a recusa de uma intervencao terapéutica urgente, capaz
de salvar a vida de uma crianca. Para estas intervencoes, nao faz sen-
tido pedir um consentimento quando sabemos de anteméao que um
eventual “ndo" serd absolutamente recusado, e, assim, pedida a in-
tervencgédo do Tribunal de Menores. Insistir no seu pedido é perverter
a esséncia da ética no que respeita a este principio universal.

Vulnerabilidade ainda é o déficit no entendimento da triangulari-
dade da relacdo médico-paciente em pediatria. Déficit dos profissio-
nais de satude, quando permitem a presenca dos pais por epicutaneo
devocionismo e ndo pela assuncdo desta imprescindivel presenca
como elementos constitutivos de um “eu" relacional que nao os dis-
pensa. Déficit dos pais, porquanto estes ndo tém sabido assumir as
responsabilidades inerentes a sua participacdo triangulada, princi-
palmente no dever que tém para com o respeito a intimidade, a vida
privada dos filhos.

Muito, mas muito se tem avancado na protecao deste grupo de
individuos vulnerdveis. Mas a uma aparéncia de grandes desenvolvi-
mentos ndo corresponde, talvez, uma efetiva consciéncia de que esta
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€ uma parte real da nossa responsabilidade e ndo o simples corolario
de uma candida solicitude, na mira de uma protecao dos "inhos" (coi-
tadinho, pobrezinho e assim por diante...), atestando-lhes uma redu-
zida dignidade (ou seja, uma dignidade na medida da sua dimensao
corporal e ndo na medida da pessoa que é).

Medidas importantes passam também por uma atencao que tem
vindo a ser dada, de forma crescente, a protecdo das criancas, por
exemplo, na area da pesquisa. Depois de um tempo de exagerada
permissao e falta de protecao, passou-se para uma excessiva restricao
que agora quer ser temperada com novos aportes a matéria.

Ao nivel do ensino superior, registro com agrado ja terem nos seus
curriculos de estudo as Faculdades de Medicina, e, sobretudo, as Es-
colas Superiores de Enfermagem, em Portugal, alguma preocupacao
no despertar dos seus alunos para a indispensavel formacao nesta
drea especifica da ética pedidtrica, organizando seminarios e enfo-
cando com certo cuidado a importancia a ela devida.

A vulnerabilidade tem desencadeado na sociedade civil e na co-
munidade da saude, bem como em algumas instancias dedicadas ao
apoio as criancas, declaragées universais com o intuito de protecao
emergente da sua situacao de vulnerabilidade. E néao faltam excelen-
tes recomendacoes enfatizando, diria mesmo, entronizando os direi-
tos que lhes sdo devidos. Mas este articulado literario ainda nao en-
controu concretizacao paralela. E a bioética que, procurando ser pro-
vocadora de novos e adequados comportamentos, quer transformar
os direitos das criancas nos nossos deveres, fazendo-os serem assim
assumidos como nossa absoluta responsabilidade. Sou, enquanto cui-
dador da crianca, pai ou profissional de saude, responsavel por elas,
co-responsével pela concretizacao dos seus direitos. E esta a assercao
ética, reclamada por uma ética pratica dirigida aos mais ameacados
na sua autonomia, dignidade e integridade.

A vulnerabilidade da crianca é, assim, nesta dindmica relacional,
a medida do seu cuidador.
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Conferéncia proferida no IV Encontro Luso-Brasileiro de Bioética realizado em

Sdo Paulo.
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