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Resumo

O tema dos cuidados paliativos na pratica pediatrica ocupa relevante espaco de discussdo no contexto da
bioética. Nesse aspecto, destacamos que a dimensdo espiritual é parte integrante do cuidado ao paciente
pediatrico e que, portanto, a equipe de saude precisa estar apta a acolher esse movimento de transcendéncia
e atenta as necessidades espirituais desses pacientes, bem como de seus responsaveis.
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Resumen
La espiritualidad en la practica pediatrica

El tema de los cuidados paliativos en la practica pediatrica ocupa un espacio relevante de discusion en el
contexto de la bioética y, en este sentido, hacemos hincapié en que la dimensidn espiritual es una parte inte-
grante de la atencion a los pacientes pedidtricos y por lo tanto el equipo de salud debe ser capaz de acoger
este movimiento de trascendencia y permanecer atento a las necesidades espirituales de los pacientes pedi-
atricos, asi como a las de sus padres.

Palabras-clave: Espiritualidad. Brasil. Cuidados paliativos. Pediatria.
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Abstract

Spirituality in pediatric practice

The theme of palliative care in pediatric practice represents a relevant topic for discussion in the context of
bioethics. In this respect, we seek to emphasize that the spiritual dimension is an integral part of the care of
pediatric patients, and therefore health teams need to be able to embrace this transcendent movement and

be attentive to the spiritual needs of pediatric patients, as well as their caregivers.
Keywords: Spirituality. Brazil. Palliative care. Pediatrics.
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A espiritualidade na pratica pediatrica

Os dilemas relacionados a terminalidade da
vida em pediatria ocupam relevante espago de
discussdo no contexto da bioética®. Na infancia, a
definicdo de terminalidade, por representar situa-
cdo tragica, € mais complexa do que no adulto, de
modo que a determinagdo da irreversibilidade na
crianca é um processo mais arduo, que demanda
mais tempo. Esse fato ocorre especialmente nos
paises da América Latina, onde a medicina se carac-
teriza pelo forte componente paternalista associado
ao conceito tradicional de manutencdo da vida a
qualquer prego, tanto do ponto de vista da socieda-
de civil quanto da pratica médica?2.

Nesse contexto, outra questao de grande im-
portancia refere-se aos cuidados paliativos para essa
faixa etaria. Por definicdo, tais cuidados compreen-
dem o cuidado ativo e total prestado a crianga, no
ambito fisico, mental e espiritual, bem como o su-
porte oferecido a toda sua familia. Nesse aspecto,
destacamos a atencdo a espiritualidade, que se tor-
na cada vez mais necessaria na pratica de assisténcia
a saude, e reconhecida como fonte de bem-estar e
de qualidade de vida ao se aproximar a morte. Para
tanto, é fundamental que a equipe de saude esteja
apta a acolher esse movimento de transcendéncia,
nesse momento da existéncia humana?.

Breve contexto historico

No final do século XX, mais especificamente
na década de 1970, a evolucdo tecnoldgica super-
valorizou os aspectos cientificos em detrimento dos
aspectos humanisticos, levando o ensino médico
ndo sO a retirar o estudo de humanidades de seu
curriculo, como também a desprestigiar qualquer
tentativa de retomar essa dire¢do®. Infelizmente,
os valores presentes na interdisciplinaridade entre
medicina, religido, espiritualidade, filosofia e antro-
pologia foram esquecidos. Todavia, é nesse contexto
que a medicina contempordnea merece reflexdao
profunda, uma vez que essas interagdes se refletem
na relagdo médico-paciente.

Sabe-se que os pacientes, independentemen-
te da idade, ndo sé desejam como devem receber
tratamento humanizado, e ndo voltado apenas para
sua doenga, e que é preciso observa-los em todos os
seus aspectos, entre os quais se inclui a espirituali-
dade. Portanto, ignorar, entre outras, essa dimensao
torna a abordagem do paciente incompleta e inefi-
caz’.

A atencdo a espiritualidade faz parte do que
conhecemos como cuidado paliativo. O termo “pa-
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liativo” deriva do latim pallium, manto usado pelos
peregrinos para proteger-se das intempéries du-
rante suas viagens aos santuarios. Por analogia, o
cuidado paliativo destina-se a protegao da pessoa
doente durante seu ultimo periodo de vida®. Em
pediatria, esse cuidado é focado na crianga e no
adolescente, orientado para toda a familia e cons-
truido com uma boa relagdo entre profissionais,
pacientes e seus responsaveis. Deve-se avaliar indi-
vidualmente cada paciente, bem como a respectiva
familia, respeitando sua espiritualidade e valores e
facilitando a comunicagdo. Tal cuidado deve esten-
der-se também apds a morte, no periodo de luto
familiar®.

Na América do Sul, os cuidados paliativos
surgiram na década de 1980, na Argentina e na Co-
I6mbia. No Brasil, o primeiro servigo desse género
instalou-se em 1983, no sul do pais; em 1997, foi
fundada a Associagdo Brasileira de Cuidados Palia-
tivos (ABCP) e, em 2005, a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (ANCP). Em 2009, pela primeira
vez na histéria da medicina brasileira, o Conselho
Federal de Medicina (CFM) inclui os cuidados palia-
tivos como principio fundamental no novo Cddigo
de Etica Médica (CEM).

N3o obstante a medicina paliativa ter sido re-
conhecida em 2012 como area de atuacdo médica,
ainda ha um longo e arduo caminho a ser percorrido
por essa especialidade’?, haja vista que, até o mo-
mento, o Brasil ndo dispde de estrutura de cuidados
paliativos adequada a demanda, tanto do ponto
de vista quantitativo quanto qualitativo®. E funda-
mental que as escolas de medicina compreendam
a real importancia dessa nova especialidade médica
e consigam estabelecer melhores estratégias para
o ensino dos cuidados no fim da vida, tema que,
de maneira geral, tem sido negligenciado nos cur-
sos de graduagdo das escolas médicas brasileiras®.
Além disso, é essencial a promocdo de programas
de residéncia médica, cursos de especializagdo e de
pos-graduacdo de qualidade nessa area.

Tal cenario indica a necessidade urgente de
difundir os conceitos fundamentais em cuidados
paliativos em nosso pais e de empreender esforgos
para estabelecer politicas de saude voltadas para o
final da vida®.

A espiritualidade na pediatria

A opgdo pela medicina exige uma vocag¢do
direcionada fundamentalmente para o cuidar do
outro, e essa responsabilidade pelo outro vulnera-
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vel constitui o desafio espiritual da bioética, da arte
do cuidar e especialmente do pediatra, que acolhe
o paciente, e também seus familiares. Os atos mé-
dicos significam ndo somente o tratar com a vida,
a dignidade humana e a saude, mas também com a
terminalidade e a morte de outras pessoas, e, nes-
se contexto, os vinculos de confianga, compaixdo e
compreensao estabelecidos com o paciente e sua
familia, somados ao respeito por seus valores espi-
rituais sdo indispensaveis ao exercicio profissional *°.

A espiritualidade pode ser compreendida
como a busca do significado e sentido da vida, em
dimensdes que transcendem o tangivel, que levam
o sentir humano a experiéncia de algo maior que a
prépria existéncia, podendo ou ndo estar relacio-
nada com uma prética religiosa formal. E inegavel
que a dimensdo espiritual, bem como sua relagdo
com a saude, tem-se tornado claro paradigma a ser
estabelecido na pratica médica diaria, devendo ser
vistos como uma vivéncia genuina tanto da pessoa
que é cuidada quanto daquelas que cuidam; dai a
extrema importancia de construir ambientes favora-
veis ao didlogo .

As criangas, em particular, ndo distinguem
espiritualidade de religido, mas seu senso de es-
piritualidade ou seu engajamento em alguma
comunidade religiosa pode promover um enfrenta-
mento estratégico positivo da doenga*.

Na pratica diaria, parece-nos claro que a
espiritualidade auxilia alguns pacientes — princi-
palmente os adolescentes — a lidar com doengas,
sobretudo as que oferecem risco de morte, e com
situagOes de terminalidade. Para facilitar essa ajuda,
é indispensdvel que o profissional de salde esteja
alerta aos relatos dos pacientes e desenvolva habili-
dades de comunicagdo e de avaliagdo da dimensdo
espiritual daqueles sob seus cuidados. Com seus re-
latos, os pacientes descrevem a experiéncia de sua
doenca e ddo sentido a ela mediante conexdes e
relacionamentos espirituais, manifestos pelo anseio
de relacionar-se, de estabelecer vinculos dentro do
hospital com a equipe e outros pacientes e de con-
tinuar sendo o que eram antes da hospitalizagdo 2.

As criangas em idade escolar hospitalizadas, por
exemplo, sdo capazes de revelar importantes facetas
de espiritualidade, por elas utilizadas para suportar
eventos traumaticos da doenca e da hospitalizacdo.
A experiéncia do sofrimento ajuda a crianga a apro-
ximar-se da dimensdo espiritual, nela encontrando
forgas para pensar com esperanga no futuro®2.

A abordagem da espiritualidade no proces-
so de trabalho do pediatra consiste em ampliar o
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olhar sobre a crianga e sua familia, de respeitar o ser
vulneravel e de rever conceitos do processo saude-
-doenca, bem como da relagdo médico-paciente®.

Nesse sentido, um servigo que poderia auxiliar
os profissionais que atuam nessa area é a chama-
da capelania. Sabe-se que o acesso de religiosos
de todas as confissdes aos estabelecimentos civis
e militares, bem como aos hospitais da rede pu-
blica ou privada, para oferecer atendimento
religioso e espiritual aos internos, foi assegurado
pela Lei 9.982/2000. E, dentre os servigos que pres-
tam esse tipo de atendimento aos enfermos em
hospitais da rede publica ou privada, destaca-se o
servico religioso hospitalar, ou capelania, realizado
por capeldes .

Em paises como Estados Unidos e Inglaterra, o
capeldo faz parte da equipe multidisciplinar de assis-
téncia ao paciente, tendo acesso ao seu prontuario
médico, no qual registra suas visitas, avaliacGes,
intervencOes e demais atividades de assisténcia es-
piritual. Se essa é uma agdo rotineira nos hospitais
desses paises, 0 mesmo nao ocorre no Brasil, onde os
capeldes ainda buscam o devido reconhecimento de
sua profissdo *. Em nossa pratica cotidiana, quando
levamos em consideragdo o registro no prontuario,
notamos que a mengao a esse tipo de atendimento é
praticamente inexistente. Sabe-se que o prontudrio
reune todas as informagdGes relativas ao estado de
saude do paciente, ou seja, ao registro da anamnese
e a todo o cuidado e assisténcia prestada ao doente.
Caracteriza-se por ser um veiculo de comunicagédo
entre os membros da equipe de saude; portanto,
seu correto preenchimento pela equipe (médico,
enfermeiro, psicélogo, assistente social, nutricionis-
ta, terapeuta ocupacional) é crucial para a tomada
de decisdes clinicas adequadas.

Em nosso meio, o atendimento espiritual é rea-
lizado pelo capeldo e pelo voluntariado, os quais ndo
tém acesso ao prontuario, o que prejudica a emergén-
cia desse tema no ambito da equipe multidisciplinar.
Nesse sentido, desejamos salientar que esse docu-
mento deveria comportar ndo somente os aspectos
clinicos, de presenga ou auséncia de doengas, mas
também questdes preventivas, dificuldades socioeco-
némicas, conflitos de vida, de convivéncia e de crengas,
que precisam — sim — ser registrados, tendo em vista a
melhor atengdo ao paciente e seus familiares.

A constituicdo psiquica da crianga

Apesar de vdrios autores contribuirem para
o entendimento da espiritualidade da crianga e
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do adolescente por meio da abordagem das fases
de desenvolvimento cognitivo !>, a énfase nesses
estagios ndo responde as questdes diariamente le-
vantadas pelos profissionais de saude que assistem
essa faixa etdria: a espiritualidade da crianca seria
uma imitagdo do que ela vé nos adultos ou algo que
ela propria cria? A ideia que a crianga tem da mor-
te e da transcendéncia seria a mesma do adulto?
Como abordar esse tema com ela?

Tais questionamentos prestam-se a enfatizar
que a manifestacdo da espiritualidade da crianca
nao esta relacionada apenas com a fase de seu de-
senvolvimento cognitivo, e é nesse sentido que a
psicanalise pode contribuir para o debate, uma vez
que situa a crianga como sujeito do inconsciente,
a partir de sua entrada na linguagem. Isso equiva-
le a dizer que a concepgdo de espiritualidade da
crianga, apesar de receber influéncias daqueles que
participam do seu cuidado, é Unica e relacionada
diretamente com sua proépria constituicdo subjetiva
— e ndo muito diferente da visdo do adulto.

De acordo com Freud?¥, a relagdo do sujeito
com a religido segue o protétipo infantil; ou seja,
sua relacdo com Deus nada mais é que a repeticdo
da relagdo com os proéprios pais e advém do esta-
do de desamparo que ele sente diante de situagdes
que fogem ao seu controle, como as inevitaveis
frustracGes da vida em sociedade e a prépria forga
da natureza. Nesse contexto, surgidas de uma ne-
cessidade do ser humano, as ideias religiosas sdo
ensinamentos e afirmagdes sobre fatos e condigbes
da realidade externa (ou interna) que nos dizem
algo que ndo descobrimos por nés mesmos e que,
por isso, reivindicam a nossa crenca.

Freud '8 vé na crianca o paradigma da rela-
¢do do homem com o religioso e, nesse sentido,
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