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A espiritualidade da crianca saudavel

A definicao de ESPIRITUALIDADE é a busca e
a expressao do significado da vida, do propésito,
da transcendéncia e a relagcdo ou a experiéncia
de conexao consigo mesmo, com a familia, com
0s outros, a natureza e o significado do sagra-
do.*? Esta definicdo também se aplica a pedia-
tria. Respeitando as fases do desenvolvimento
da crianca, ela ira se expressar desde o inicio da
vida.

Em 2018, Pulchaski et al., descrevem a espi-
ritualidade como uma caracteristica universal.

E como a pessoa vivencia sua conectividade
consigo e com os outros. A relacdao com o trans-
cendente (que excede os limites de sua rotina
habitual) e se expressa por suas atitudes, com-
portamentos, habitos e praticas.?

Desenvolvimento infantil

e espiritualidade

Considera-se que a espiritualidade se ex-
pressa desde o inicio da vida. Com o avanco
da Ultrassonografia 4D, foi possivel identificar
varias expressoes faciais dos fetos, sorrisos, bo-
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cejos, choro, caretas e movimento das palpebras.
Assim, nos possibilitou entender o desenvolvi-
mento neurolégico do feto, area de grande in-
teresse no diagnostico pré—natal. Investigacoes
do comportamento fetal em comparacgdo aos es-
tudos morfolégicos conduziram a conclusao de
que padroes de comportamento fetal refletem
diretamente o desenvolvimento e o processo de
maturacao do Sistema Nervoso Central.

Kadic AS et al., em seu artigo Cognitive
Functions of the Fetus, afirmam que mais de
99% do neocortex sao formados durante a vida
intrauterina, explicando a fascinante diversida-
de das funcdes e atividades do feto. O Ultras-
som 4D permitiu descrever o mais significante
evento do neurodesenvolvimento, importante
para as fungdes cognitivas assim como os novos
achados sobre a percepcao do feto, acao, emo-
¢do, aprendizado, e memoéria sao bem descritas
nesta revisao.

O desenvolvimento da amigdala cerebral, es-
trutura cerebral relacionada a memoéria e a ma-
nifestacdo de reacdes emocionais, se inicia na
vida embrionaria. A amigdala cerebral constitui
um grupo de neurdnios que, juntos, formam uma
massa esferoide de substancia cinzenta. Esta re-
gido do cérebro faz parte do sistema limbico e é
um importante centro do comportamento agres-
sivo, respostas emocionais e da reatividade a
estimulos biologicamente relevantes. Este con-
junto nuclear desempenha um papel chave no
comportamento emocional; responsavel pelas
reacoes de ansiedade e medo.®

A crianca pequena é mais susceptivel as
mudancas no ambiente em que vive, pelo seu
rapido crescimento fisico e o desenvolvimen-
to da personalidade. As criancas pequenas, por
ndao dominarem ainda o cédigo da linguagem
verbal, dominam as emoc6es da paralinguagem
e linguagem nao verbal. O cérebro em fase de
desenvolvimento é particularmente sensivel as
influéncias do meio ambiente, como o estresse
toxico na primeira infancia. O estresse tdxico
precoce pode também afetar o volume do cére-
bro; amigdala cerebral, cértex pré-frontal e hipo-
campo, que sofrem uma reorganizagao estrutu-
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ral, a qual altera as respostas comportamentais
e fisiolégicas incluindo ansiedade, agressao, fle-
xibilidade mental, meméria e outros processos
cognitivos.

Estudo descreveu que ser exposto as bri-
gas dos pais afeta a maneira como o cérebro
do bebé processa o estresse e se desenvolve. O
abuso emocional pode levar ao encolhimento
do hipocampo onde a memoéria de curta duracao
é area crucial para o aprendizado. Em situacao
de stress aumenta o cortisol que ataca os neu-
ronios do hipocampo levando a diminuicao do
seu tamanho.®

A espiritualidade vem sendo investigada
pela ciéncia, e evidéncias cientificas devem ser
produzidas por pesquisas. Sabemos pouco sobre
a espiritualidade da crianga. Fowler JW (1981)
descreve os estagios de desenvolvimento da fé,
sendo influenciado por Piaget (desenvolvimento
psicolégico) e Erikson (desenvolvimento psicos-
social) e respeita o estagio do desenvolvimento
da crianga de zero a 2 anos, definindo-o como
estagio zero, indiferenciado na demonstracao
de crencas. Essa etapa equivale a fase sensoério-
-motora de Piaget.”?

O lactente normal depende das suas habili-
dades motoras e reflexos para explorar o mundo
e se expressar. Erikson denomina este estagio de
confianca versus falta de confianca. O lactente
vivencia o mundo pela relacdo com a figura ma-
terna e sua sensibilidade de percepcao. Emocoes
tais como preocupacao, medo, tristeza, ansieda-
de podem influenciar o processamento dos sin-
tomas fisicos e contribuir para o desenvolvimen-
to da Sindrome da Desordem Somatica.*°

A experiéncia demonstra que as modifica-
coes bruscas do ambiente podem se refletir no
equilibrio emocional da crianca e levar ao apa-
recimento de sintomas fisicos, confundindo o
pediatra na sua investigacdao diagnodstica, que
nao encontra alteracao organica que justifique a
queixa. O pediatra precisa estar atento a esses
aspectos emocionais e transcendentes, vendo a
crianca sob uma 6tica ampliada bio, psico, social
e espiritual, e assistindo-as de forma ampla.
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A espiritualidade da crianca

em cuidados paliativos

A nistéria da humanidade, da dor e do so-
frimento, desde os tempos remotos, ja falava
dos cuidados da saude e da importancia do ali-
vio do sofrimento fisico e espiritual. Segundo a
Organizacdao Mundial da Saide (OMS), o cuida-
do paliativo pediatrico (CPP) é definido como o
cuidado ativo e total do corpo, mente e espirito
da crianca e do adolescente que tem uma do-
enca grave e ameacadora de vida, envolvendo
também o suporte aos familiares. Nas criancas
que apresentam esta condicao, o CPP deve ser
indicado ao diagnéstico, estendendo-se durante
toda a trajetéria de doenca, incluindo a morte
e o suporte ao luto dos familiares e da equipe
cuidadora do paciente.!* A espiritualidade da
crianca e de sua familia deve ser incluida neste
cuidado, uma vez que a saude é definida como
"0 estado completo de bem estar fisico, mental,
espiritual e social” e ndo somente a auséncia
de doenca. Diante disso podemos dizer que a
inclusdao do cuidado da espiritualidade repre-
senta nao somente uma boa pratica de cuida-
dos paliativos como também uma obrigacao
profissional.

Neste contexto, surgem dois pontos impor-
tantes: espiritualidade e religiosidade/religiao.
A espiritualidade é um conceito que tem tantas
definicdes quanto interpretacdes, devido a sua
natureza multidimensional e seu aspecto dina-
mico. A espiritualidade é expressa por crencas,
valores, tradicbes e praticas, sendo a religidao
uma destas formas de expressao.*?

Assim como os adultos, as criancas e os ado-
lescentes precisam encontrar significado nas
doencas, transcender além do sofrimento e
encontrar um senso de conexao consigo mes-
mo, com os outros ou com algo significativo,
principalmente durante os periodos dificeis da
vida; por exemplo, a experiéncia da doenca e
da hospitalizacdo sdo eventos traumaticos que
causam medo, isolamento, prejudicam a cone-
%30 consigo mesmo e o sentimento de unidade

que criancas e adolescentes possuem com a fa-
milia e os amigos na escola. Essa situacao pode
promover crises espirituais semelhantes as
experimentadas com o bullying. A maioria dos
desafios enfrentados por eles neste contexto
inclui: lidar com o medo do futuro, os sintomas
das doencas, desesperancga, sofrimento intenso,
separacao de outras pessoas significativas de-
vido as condices de saide ou hospitaliza¢oes
subsequentes, raiva de Deus e mudancas na au-
toimagem e autoconceito. Portanto, a importan-
cia da espiritualidade e o manejo do seu sofri-
mento precisa ser integrada ao cuidado destes
pacientes.®3

Nesta populacdo, a expressao espiritual em
geral pode ser influenciada pela origem étnica
ou cultural individual, fatores ambientais e in-
fluéncia dos familiares, escola, midia, colegas e
profissionais de sadde. Dentre todos a familia é
a principal influenciadora do contexto religioso
e cultural da vida da crianca. Essas tradicoes e
crencas podem moldar positiva ou negativamen-
te a maneira como a crianca entende a salde, a
doenca e a morte.

Elas podem usar a espiritualidade e a religidao
nao apenas para lidar com doencas fisicas, mas
também para tentar entender e lidar com outras
situacoes dificeis.? Porém, apesar de receber in-
fluéncias daqueles que participam do seu cuida-
do, a espiritualidade infantil é Unica e relaciona-
da com sua propria constituicao subjetiva, tendo
portanto caracteristicas proprias.* Experiéncias
anteriores de doenca e morte influenciam tam-
bém o seu entendimento sobre espiritualidade.
Em relacdo ao desenvolvimento cognitivo (base-
ado em Piaget), entendem a morte da seguinte
forma:t>-7

— até os dois anos: criancas nao tém capacidade
cognitiva para entender a irreversibilidade da
morte,

— entre 3 e 4 anos: acham que a morte é tempo-
raria,
—entre 5 e 7 anos: come¢am entender a irre-

versibilidade da morte, porém sdo influen-
ciados por pensamentos magicos onde acre-
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ditam que os seus desejos podem gerar
efeitosexternos(veemadoengacomopunicaoa
algum comportamento),

—entre 7 e 13 anos: comecam a compreender a
irreversibilidade da morte e sua universalida-
de além do componente biolégico da morte
(conseguem entender melhor o que uma me-
dicacao ou doenca pode causar, por exemplo
perda de cabelo no cancer), e

— maiores de 14 anos: entendem a irreversibi-
lidade e universalidade da morte, mas como
dao maior relevancia nas consequéncias a cur-
to prazo, suas decisoes podem se chocar com
as decisdes da familia ou do grupo. Os outros
amigos e pares e sao muito influentes nas suas
decisoes, e diante dos pais/cuidadores buscam
por autonomia e identidade.

A espiritualidade de uma crianca pode ser
reconhecida pelos comportamentos, na obser-
vacao de sua comunicacao corporal, como olha-
res, risos, choros, pinturas e desenhos, gestos
e expressoes faciais. Isso é importante para a
identificacdo de sinais de sofrimento espiritu-
al que podem ser refletidos por choro intenso,
ins6nia, pesadelos, siléncio prolongado e com-
portamentos resistentes ou regressivos. Para
identificar esses aspectos, é fundamental consi-
derar as diferentes caracteristicas da espirituali-
dade nas criangas, como:*3

— contextos em que a espiritualidade aparece,

— momentos da expressao da espiritualida-
de (oracdo, momento do brincar, uso de jo-
gos, amuletos, em momentos de sofrimento
fisico),

- estratégias e comportamentos para a conexao
(ir a igreja, meditar, concentrar-se em algo par-
ticular, oracdo, imaginacao, sonhos),

- variacdo da sua expressao ao longo do tempo
da doenca,

- efeitos provocados (calma, paz, admiracgdo,
gratiddo, conflito interno e desejo de buscar).

Devemos pensar na importancia da assistén-
cia a espiritualidade dos pacientes/familia que
estdao em cuidados paliativos porque nos mo-
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mentos em que a brevidade da vida se mostra
mais clara, o sentido de felicidade fica diminuto
e questdes sobre o porqué da propria vida e a
necessidade de dar um sentido ao tempo restan-
te entram como fatores primordiais. Os cuida-
dos paliativos devem fazer o possivel para que
0 paciente mantenha a esséncia do que ele é,
sua identidade e dignidade, incluindo a ultima
fase de vida e o processo de morrer, ajudando e
amparando os familiares nesse processo. Nesse
quadro a espiritualidade entra com muita forca
e pode ser uma forma de estratégia de enfren-
tamento, devendo ser avaliada, e se necessario
resgatada e trabalhada para que a qualidade de
vida e o bem estar sejam mantidos da melhor
maneira possivel.

A abordagem da espiritualidade na pediatria
consiste em ampliar o olhar sobre a crianca e sua
familia e reconhecer peculiaridades importan-
tes. A crianca é um ser em desenvolvimento e
por isso a sua espiritualidade varia em relacao a
idade e ao desenvolvimento cognitivo. Ha casos
na literatura mostrando que criangas pequenas
entre cinco e sete anos podem estar conscien-
tes da sua morte iminente??; outros indicam que
criancas que viveram situagoes relacionadas a
morte tém um entendimento melhor deste pe-
riodo da vida.*® Alguns trabalhos na literatura
concluiram que a maioria das criangas buscam
por Deus ou um poder superior rezando ou pe-
dindo para que se sintam melhores, para sairem
do hospital e por cuidados para seus familiares
e amigos.2%-22

Em relacdo ao desenvolvimento da fé, seu
inicio se da quando ha uma “convergéncia de
pensamento e linguagem” e quando a fala, com
suariqueza de simbolos, entra em uso. Antes dis-
so (aproximadamente desde o nascimento até os
2 anos), a crianca esta em um estagio chamado
fé indiferenciada. Esta se baseia na construcao
de uma experiéncia de confianca, amor e cari-
nho com seus cuidadores. Aqui, os primeiros re-
lacionamentos sao estabelecidos, bem como as
sementes de coragem, esperanca, confianca e
autonomia. Tudo isso é necessario para o desen-
volvimento posterior da fé, cujos estagios sao:°
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— Estagio 1: Fé intuitivo-projetiva. Geralmente
comec¢a quando uma crianca tem aproxima-
damente 2 anos de idade. O seu pensamento
é cheio de fantasia, imaginagao, sentimentos,
historias e realidade. As criancas nao enten-
dem completamente as rela¢des de causa e
efeito e a irreversibilidade de alguns fatos da
vida, como a morte. Eles tém uma perspectiva
egocéntrica e confiam em simbolos concretos
para ajuda-los a construir significado. As crian-
cas nesta fase combinam histérias e imagens
sobre o divino de seus pais, frequentemente
descrito como algo que esta ao redor, como
o ar.

- Estagio 2: Fé mitico-literal. Ha aumento no
pensamento operacional concreto. Geralmente
estd associado a criancgas do ensino fundamen-
tal, @ partir dos 7 anos de idade. As criangas
agora podem entender as relacdes de causa e
efeito, adotar a perspectiva de outras pessoas
e narrar histérias. Embora estas ultimas se-
jam importantes, a crianca trabalha duro para
separar fatos da fantasia. Os simbolos tém sig-
nificados concretos, literais e unidimensionais.
O divino é geralmente descrito em termos an-
tropomérficos. E vista como compassiva, pos-
suindo um senso de reciprocidade ao lidar com
as pessoas.

- Estagio 3: Fé sintético-convencional. Geral-
mente comeca quando a transi¢do para o pen-
samento operacional formal torna possivel
refletir sobre o préprio pensamento e analisar
as contradicoes nas histérias. Aqui, pode-se
trabalhar por situacdes hipotéticas, trabalhar
com simbolos, conceber ideais, ser idealista e
julgar. Agora é possivel sair da caixa, ver no-
vas conexdes e criar novos relacionamentos.
Como a adolescéncia é um periodo de cresci-
mento pessoal e uma busca pela identidade,
muitas vezes ha paralelo na busca pelo divino.
Os adolescentes estao ansiosos por uma divin-
dade que os aceite e confirme sua identidade
prépria. O Estagio 3 também é frequentemen-
te um estagio conformista, pois os valores,
expectativas e julgamentos de outras pessoas
influenciam a identidade e a autonomia. Os
que estao no Estagio 3 costumam se relacionar

com o divino, com o que é transcendente, por
simbolos e rituais. Para muitos jovens adultos,
isso se torna um estagio estavel.

- Estagio 4: Fé individual-reflexiva. Onde pode-
rao refletir sobre seu sistema de crencas e se-
parar os simbolos de seus significados.’

N3o existe uma regra ou forma exata de se
abordar a espiritualidade na crianca, porém de-
vemos fazé-lo de forma tranquila, natural e res-
peitando a linguagem da crianca e as crencas da
familia.

Para as criancas e pais que ndo acreditam em
Deus, a espiritualidade pode ser acessada por
perguntas sobre o sentido da vida, se ha aceita-
cdo de perdas e/ou mudancas, se ha necessidade
de encontro/despedida ou perdao com alguém,
como o paciente convive com a sua doencga,
quais os desejos que o paciente ainda tem, qual
seu gosto em relacdao a musica e a natureza, onde
ele se encontra em paz, quais pessoas lhe trazem
conforto e tranquilidade, além de outras pergun-
tas.

Para os adultos, existem instrumentos de
avaliacao da espiritualidade que servem de nor-
teadores para obtencao da historia espiritual e
que podem ser usados pelos profissionais que
possuem dificuldade com o tema, como o mode-
lo BELIEF (sistema de crencas, ética ou valores,
estilo de vida, envolvimento na comunidade re-
ligiosa, educacdo e eventos futuros) e o mode-
lo HOPE (fontes de esperanca, religido, praticas
espirituais pessoais e efeito desses comporta-
mentos nos cuidados de salde) - tabela 1.1323
Sao modelos projetados para orientar o proces-
so de avaliacdo e fornecem uma maneira rapida
de iniciar conversas sobre crencas e fé. Estas
conversas sao importantes, pois avaliam como o
paciente e sua familia lidam com a doenca e se
possuem crencas religiosas ou outras que pos-
sam afetar suas decisoes médicas.?2324

Estes instrumentos de avaliacdo da espiritu-
alidade podem ser utilizados para adolescentes
e pais de criangas menores, pois estes sao, de al-
guma forma, a referéncia da familia em relacao
aos valores, crencgas e religiosidade.
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Tabela 1. Instrumentos para avaliagcdo da espiritualidade em adultos

Ferramentas Descritores

FICA

— F: Fé / espiritualidade do paciente

—I: Importancia da espiritualidade

— C: Comunidade espiritual do paciente

— A: Responder as necessidades espirituais/encaminhamento a capelania

SPIRIT

— P: Espiritualidade pessoal

—S: Sistema de crencas espirituais

—I: Integracao com a comunidade espiritual
— R: Praticas e restri¢es relacionadas a rituais
—I: Implicacbes para cuidados médicos

—T: Planejamento de fase final de vida

HOPE

- H: Fontes de esperanca, forca, significado, paz, amor, conexao
— O:Papel da religidao organizada para o paciente

— P: Espiritualidade e praticas pessoais

- E: Efeitos nos cuidados médicos / decis6es em fim de vida

— B: Sistema de crencgas
- E: Etica ou valores
—L: Estilo de vida,
BELIEF

— E: Educacao

— F: Eventos futuros

—I: Envolvimento em uma comunidade espiritual

Em relagdo aos instrumentos descritos para
a abordagem da espiritualidade na crianca, os
estudos sao escassos. Existe uma escala vali-
dada de avaliacdo de esperanca para criancas
entre 8 e 16 anos (Childrens Hope Scale), rela-
cionada a espirutualidade.?® Perguntas abertas
tém se mostrado Uteis em trabalhos da literatu-
ra para avaliar possivel sofrimento espiritual em
criangas. Seguem abaixo exemplos de questoes
espirituais identificadas de forma verbal em
criangas com doencas graves:?>2¢

* Morrer d6i? (vida ap6s a morte)

* Nenhum dos meus amigos brinca mais comigo.
(solidao)

* Estou preocupado que todos vdo se esquecer
de mim. (medo de nao ser lembrado)

6

* Por que Deus me deixou ter cancer? Isso nao é
justo. (raiva de Deus/dos outros)

* N3o tenho nada pra me orgulhar. (desvaloriza-
¢do da vida)

* Eu nunca vou terminar (formatura) a escola
com meus amigos. (perda do futuro, de si mes-
mo, das relagdes e da salde)

* O que eu fiz pra merecer isto? (culpa)

* Eu gostaria que meu pai soubesse o quanto eu
o amo. (necessidade de resolver assuntos ina-
cabados)

* Eu estou tao fraco, nem consigo mais ir pra esco-
la. (separagdo dos pares/comunidade/amigos)

* Minha av6 reza para Deus para me curar, mas eu
ndo sinto que isso vai mais me ajudar. (questio-
namento sobre rituais e crencas)
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* Eu ndo consigo entender por que isso esta
acontecendo comigo (tentar encontrar signifi-
cado na doenca)

Em relacdo aos pais, a espiritualidade desem-
penha um papel muito importante. Os avangos
na tecnologia de sustentacdo da vida de criancas
gravemente enfermas abriram as portas para di-
lemas natomada de decisdes para os pais. Dentro
de um curto espaco de tempo, 0s pais, exaustos
fisica e emocionalmente, devem aprender sobre
a condicao do filho, informar-se sobre as opgoes
de tratamento e avaliar os riscos e beneficios. As
familias dependem dos profissionais de sadde
para entender o que esta acontecendo, para to-
mada de decisdes, e muitas familias encontram
apoio na religido e na espiritualidade para este
momento delicado. Em momentos de tomada de
decisdes ou na comunicacao de mas noticias, a
espiritualidade pode ser a fonte de conforto e
esperanca.?’?? Alguns trabalhos na literatura de-
monstram que a esperanca é um fator protetor
para aumentar a resiliéncia e a qualidade de vida
em criangas com cancer baseando-se na realida-
de de que existe um futuro positivo para elas e
para os outros.28?°

Um dos maiores desafios para os pais neste
contexto é aceitar incertezas e possibilidades
duras que eles nunca imaginaram e ndo estao
preparados. A espiritualidade permite que os
pais reconhecam possibilidades duras, enquan-
to esperam um bom resultado. A fé e os dados
médicos desempenham papéis complementares
na tomada de decisées; os dados informam sua

escolha, mas fé, oracao e crenca no controle de
uma divindade fornecem forca para considerar
possibilidades dificeis e aceitar que a incerteza
é inevitavel. Muitos pais sao consolados com a
crenca de que a forca divina estad no controle, é
sabia e tem um plano, ndo importa qual seja o re-
sultado. Quando nao estao prontos para aceitar
uma possibilidade ou realidade severa, a impre-
cisdo da fé, esperanca e crenca em milagres lhes
permite adiar a aceitacao, introduzindo possibi-
lidades alternativas.?’

Devemos pensar na importancia da assistén-
cia a espiritualidade dos pacientes/familia que
estdao em cuidados paliativos porque nos mo-
mentos em que a brevidade da vida se mostra
mais clara e muitas vezes as necessidades ba-
sicas sao retiradas, o sentido de felicidade fica
diminuto e questdes sobre o porqué da prépria
vida e a necessidade de dar um sentido ao tempo
restante entram como fatores primordiais, tanto
para o paciente quanto para a familia.

Os cuidados paliativos devem incluir manei-
ras que tornem possivel o paciente manter a es-
séncia do que ele é, sua identidade, sua digni-
dade inclusive na ultima fase da vida e processo
de morrer, ajudando e amparando os familiares
nesse processo. Nesse quadro, a espiritualidade
entra com muita forca e pode ser uma forma de
estratégia de enfrentamento do paciente e fami-
lia, devendo ser avaliada, se necessario resgata-
da e trabalhada para que a qualidade de vida e
o bem estar sejam mantidos da melhor maneira
possivel.
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