DOI - 10.23925/rct.i96.48992

Os cuidados espirituais no atendimento a
recém-nascidos extremamente prematuros.

Spiritual care in serving extremely premature newborns
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Resumo

O ambiente hospitalar ¢ um lugar repleto de sofrimento
e questionamentos sobre o significado da vida, situacdo em
que os pacientes e profissionais sdo constantemente convida-
das a refletir sobre a sua propria experiéncia de vida. A unida-
de de cuidados neonatais tem um significado mais especial,
porque ¢ um lugar onde a vida pode ser transformada assim
que comega. O momento bastante sonhado do nascimento e
com grande potencial de alegria para os pais €, nesse lugar,
transformado em sofrimento. Nesse contexto, os membros
da equipe estdo conscientes que lidam com a parte mais difi-
cil, com o sofrimento dos bebés e de seus familiares e sabem
que a tecnologia que esta sendo usada muitas vezes nao vai
salvar o bebé. Portanto, a ideia desse artigo ¢ fazer uma refle-
xdo ética dentro de um contexto especifico onde a pratica dos
profissionais de satde possa garantir o bem integral (fisico,
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e ao recém-nascido, estimulando uma consciéncia ética no que diz respeito aos cuidados
no inicio e no fim de vida. A metodologia utilizada foi a abordagem qualitativa, de natu-
reza aplicada, com objetivo descritivo, utilizando-se de pesquisa bibliografica.

Palavras-chave: Espiritualidade. Neonatologia. Prematuridade. Cuidados Paliativos.

Abstract

The hospital environment is a place full of suffering and questions about the me-
aning of life, a situation in which patients and professionals are constantly invited to
reflect on their own life experience. The neonatal care unit has a more special meaning,
because it is a place where life can be transformed as soon as it begins. The very dreamed
moment of birth and with great potential for joy for parents is, in that place, transformed
into suffering. In this context, team members are aware that they are dealing with the
hardest part, with the suffering of babies and their families and know that the technology
that is being used often will not save the baby. Therefore, the idea of this study is to pro-
vide a guiding tool for reflection and guidance, so that the practice of health professio-
nals can guarantee the integral care (physical, social, psychological and spiritual) of the
patient and his family who suffer and need care, ensuring respect and dignity. Theology
allows us to deepen the question of the spiritual dimension and the urgent need for an
adequate and systematic work of spiritual assistance to the family and the newborn,
stimulating an ethical awareness regarding the care at the beginning and at the end of
life. The methodology used was the qualitative approach, of an applied nature, with a
descriptive objective, using bibliographic research.

Keyword: Spirituality. Neonatology. Prematurity. Palliative Care.

Introducéo:

y

possivel encontrar, nos meios de comunicacao, noticias sobre bebés
que nascem cada vez mais prematuros e que, superando toda e qual-
quer expectativa de morte, sobrevivem. Nos ultimos anos, o progresso
feito pela medicina e a rapida evolucdo da tecnologia ampliaram as
possibilidades de intervengoes médicas para niveis cada vez mais extremos. Um
dos setores que mais se beneficiou foi a neonatologia, que, nas tltimas décadas,
conseguiu trazer o limite da capacidade de sobrevivéncia de um recém-nascido
(RN) a um limiar de gestagdo de precocidade maior. No entanto, o nascimento
de bebé extremamente prematuro ¢ em si uma situacdo dificil e dramatica sob

muitos pontos de vista.
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Problemas relacionados a reanimacéo desse RN por causa dos elevados ris-
cos de apresentar disfungdes e patologias graves pelo resto da vida, poderia con-
siderar moralmente correto deixa-los morrer, desse modo entraria na questao da
eutanasia neonatal. Por outro lado, insistir em tratamentos invasivos e agressivos,
poderia infligir sofrimento como um requisito essencial para se salvar uma vida

ou simplesmente adiar a morte, dentro do contexto da obstinacao terap€utica.

Séo situagdes humanas complexas e dolorosas das quais os profissionais de
saude se aproximam com uma profunda participa¢do, mas de forma solitaria,
conflituosa e cheia de sofrimento, diante do forte contraste que existe entre o
nascimento de um bebé, que deveria ser repleto de alegria, de boas expectativas,
de realizagdo e, imediatamente seguida, no caso dos RN prematuros extremos,
do evento morte, que ¢ cheio de tristeza, de perda e de desilusdo. Esses dois
maiores eventos da vida se fazem presentes e em conflito em todos aqueles que
estao diretamente envolvidos nesse contexto, os profissionais de satde, os pais

e, principalmente a mae.

De um lado ha o desejo de que o bebé sobreviva, do outro esta o choque do
confronto com a realidade de uma morte iminente. A mae e o pai se veem em
uma avalanche de sentimentos e emog¢des dos mais diversos tipos, dentre eles
a inseguranca ¢ o medo, principalmente diante da possibilidade de sequelas ou
obito do seu bebé. Ao perceberem que o seu filho ndo é como os outros recém-
-nascidos, os pais passam a temer pelo futuro e pela sobrevivéncia da crianga. A
instabilidade propria do bebé desperta essa inseguranga ¢ o medo de perdé-lo ou
de acontecer alguma coisa, sem que estejam presentes (LINDBERG; OHRLING,
2008; REYNOLDS, 1997). O fato ¢ que o nascimento de uma crianga extre-
mamente prematura que necessite de uma hospitalizagdo em uma Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) é uma situacdo estressante para os pais €, na
repercussao dos traumas, muitos deles enfrentam meses de transtorno de estresse
agudo, transtorno de estresse pos-traumatico, ansiedade e depressao (HATTERS
FRIEDMAN et al., 2013; YOUNGBLUT et al., 2013).

Portanto, ¢ imprescindivel perceber que a unidade de cuidados e de cura ¢

o paciente e a sua familia. Essa seria a novidade mais importante dos Cuidados
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Paliativos (CP) em relacdo a esse contexto do RN extremamente prematuro e
seus pais (VELAZQUEZ; RAFFA, 2018, p. 48). Os CP sdo vistos como um
modo de contribuir e assegurar ao paciente, a todas as pessoas que o circundam
e também aos membros de sua familia, uma melhor qualidade de vida e nesse
sentido os cuidados se estendem a todas as dimensdes humanas, incluindo a es-
piritual. A nogdo de CP nao diz respeito somente aos ultimos momentos de uma
vida bioldgica destinada a morte, mas sobretudo a participacdo a uma existéncia,
onde esse paciente ndo foi pensado como um bebé prematuro, mas como um
filho que ¢ fruto de amor conjugal e que esta diante de uma morte proxima, que
pode acontece em horas, dias ou meses. Mas que nesse periodo ele e sua familia
possam contar com cuidados médicos que além de aliviar as dores fisicas, possa
ajuda-los a viver uma existéncia relativamente tranquila, sem angustias ou de-
sesperos, sem que se sintam sozinhos ou abandonados, incapazes de encontrar

um significado para a sua existéncia.

Portanto, a ideia desse artigo é fazer uma reflexdo ético-teoldgica dentro
de um contexto especifico do nascimento de um bebé extremamente prematuro
onde a pratica dos profissionais de satide possa garantir o bem integral (fisico,
social, psicologico e espiritual) do paciente e da sua familia que sofrem e ne-
cessitam de cuidados, assegurando-os respeito e dignidade. A Teologia permite
aprofundar a questdo do sofrimento humano e da dimensao espiritual, eviden-
ciando a necessidade urgente de um trabalho adequado e sistematizado de as-
sisténcia espiritual a familia e ao recém-nascido, estimulando uma consciéncia

ética no que diz respeito aos cuidados no inicio e no fim de vida.

1. O recém-nascido prematuro e sua familia

A cada ano, em torno de 15 milhdes de bebés nascem prematuros e esse
numero continua crescendo. Embora tenha diminuido nos Estados Unidos, as
taxas mundiais de nascimentos prematuros aumentaram durante a ultima década
(SALIHU et al., 2013). Tal dado, no entanto, pode estar subestimado, uma vez
que 95% dos nascimentos no mundo ocorrem em paises onde os registros de
nascimento sdo incompletos, quando muitas vezes os partos acontecem fora do

hospital, com pouca ou nenhuma informagao sobre o peso ao nascimento, idade
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gestacional ou mesmo presencga de natimortos (DARMSTADT et al., 2009). A
taxa de natalidade de partos prematuros e as proporgoes relativas dentro das
subcategorias de nascimentos prematuros extremos, muito prematuros e tardios
variam em todo o mundo. Por exemplo, nos paises subdesenvolvidos, uma média
de 12% de bebés nasce muito prematuros, comparados a uma taxa de 9% em
paises desenvolvidos. O Brasil estd na décima posi¢ao entre os paises nos quais
mais nascem prematuros. Os dados da pesquisa “Nascer no Brasil” revelam que
a taxa de prematuridade brasileira (11,5%) ¢ quase duas vezes superior a obser-
vada nos paises europeus, sendo 74% desses prematuros tardios (LEAL et al.,
2016; MACHADO; MARMITT; CESAR, 2016).

A prematuridade continua sendo um problema de saude global. O parto pre-
maturo ¢ a principal causa de morte no primeiro més de vida e ¢ um fator que
representa mais de 75% dos obitos pediatricos no periodo neonatal (LIU et al.,
2016). Os prejuizos ultrapassam o campo da saude fisica e atingem as dimensdes
cognitivas e comportamentais, tornando esse problema um dos maiores desafios

para a satde publica contemporanea.

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude, “parto prematuro” ¢ definido
como qualquer parto antes de 37 semanas de gestagdo completa ou menos de 259
dias desde o primeiro dia do ltimo periodo menstrual da mae. Até os anos 1990
era o peso ao nascimento que definia a prematuridade, no entanto, a idade ges-
tacional tem sido utilizada hoje como o principal indicador da maturidade fisica
e neurologica dos recém-nascidos prematuros (RNPT). Os bebés “prematuros
tardios” sdo aqueles nascidos com menos de 37 semanas de gestagao, “prematu-
ro moderado” com 32 a menos de 34 semanas de gestagdo, “muito prematuro”
de 28 a menos de 32 semanas de gestagdo e “extremamente prematuro”, que ¢
o foco principal desta discussdo, tem menos de 28 semanas de idade gestacio-
nal (ENGLE; AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS COMMITTEE ON
FETUS AND NEWBORN, 2004; SPONG, 2013).

Apesar dos avangos tecnoldgicos, o prematuro extremo permanece em
consideravel risco de morte (30-50% de mortalidade) e incapacidade (20-50%)
(HINTZ et al., 2011; SCHMIDT et al., 2013; VAUCHER et al., 2012). Sabe-
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se que esses prematuros, embora representem apenas 1 a 2% dos nascimentos,
sdo responsaveis por um ter¢o das mortes perinatais (DRAPER et al., 2009). A
chance de 6bito em RN, na 25a semana de gestag@o, chega a ser 32 vezes maior
do que na 31a semana (EVANS et al., 2007). Isso ¢ pior quando se leva em con-
sideragdo a gritante desigualdade nas taxas de sobrevivéncia em todo o mundo.
Em ambientes de baixa renda, cerca de metade dos RNPT com menos de 32
semanas morrem devido a falta de cuidados viaveis e custo efetivo, como calor,
apoio ao aleitamento materno, cuidados basicos para infecgdes e dificuldades
respiratorias. Ha uma diferenga dramatica na sobrevivéncia de RNPT dependen-
do de onde eles nascem. Por exemplo, mais de 90% desses bebés prematuros
extremos, nascidos em paises de baixa renda, morrem nos primeiros dias de vida.
Enquanto que menos de 10% desses prematuros morrem em ambientes de alta
renda (ALTHABE et al., 2012, p. 3).

O nascimento de um filho prematuro tem o potencial de produzir repercus-
sOes emocionais significativas para os pais. As familias experimentam sentimen-
tos ambivalentes em relagdo ao RNPT devido as suas condigdes de vulnerabili-
dade biologica, a sua aparéncia fragil e debilidade clinica, o que traz consigo a
necessidade de cuidados especiais ¢ de mecanismos diferenciados. Aquilo que
seria uma grande alegria, o nascimento de um filho, quando muito prematuro, é
substituido por sentimentos de tristeza, desgosto, angustia, frustagdo e incompe-
téncia (ANJOS et al., 2012; MILES; FUNK; KASPER, 1991). O choque entre
expectativa e realidade pode ser um fator que atrapalha o vinculo parental.

O termo formacgao de vinculo refere-se a unido emocional dos pais em rela-
¢do ao filho. Consideram-se fatos importantes para a formagao do vinculo entre
os pais ¢ 0os RN o planejamento e aceitacdo da gravidez, a conscientizagdo dos
movimentos do feto, a percepcao do feto como uma pessoa separada, a vivéncia

do trabalho de parto! e o contato com o RN e sua aceitagdo como uma pessoa

1. Os pais de RNPT nunca imaginaram como seria forte a experiéncia do parto para eles. A par-
ticipagdo no parto foi mais exigente do que o esperado. Eles se sentem despreparados para um
processo imprevisivel, a experiéncia do tempo e da dor. Como descrevem os pais, o parto de seus
filhos prematuros «¢ algo totalmente novo e inesperado», «¢é algo chocante», «eu ndo sabia o que
fazer apos o parto, e corri para o pediatra na UTIN» (HALLGREN et al., 1999; LINDBERG;
OHRLING, 2008)..
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individual na familia. O contato da pele, o toque, o olfato, o calor fisico, a audi-
¢do e o estimulo visual operam juntos na promogao do vinculo entre mae e RN
(CRUVINEL; CLAREMIR, 2009). Estar junto ao filho o méximo possivel ¢ o
desejo apresentado pelas maes, fazendo crescer o sentimento de maternidade.
Porém, o nascimento de um bebé prematuro e pode ser um momento particular-

mente dificil para os pais ao fazerem a transigdo para a parentalidade.

O parto prematuro é geralmente configurado como um evento que interrom-
pe de forma abrupta e inesperada a atividade preparatoria dos futuros pais, tanto
em nivel pratico quanto psicologico (HALLGREN et al., 1999). Ao mesmo tem-
po em que os pais estdo lidando com o término prematuro da gravidez e o fato
de assumir seu novo papel parental, eles sdo confrontados com uma série de sen-
timentos relacionados ao nascimento do bebé prematuro, como a separacao de
seu filho por causa da necessidade de uma internacdo em uma UTIN. Poder ver
ou tocar o proprio filho, nem que seja por poucos segundos, logo apds o parto, é
algo muito importante para as maes. Quando ocorre uma separag@o, mae ¢ filho
ndo t€m a oportunidade de vivenciar o processo de vinculo e de reconhecimento
mutuo (LINDBERG; OHRLING, 2008).

Os pais passam a viver em um estado de separagao fisica e psiquica de seus
filhos na UTIN, agravados pelo ambiente artificial das UTINS, diferente daquilo
que os pais imaginavam para seus filhos, onde a equipe médica cuida de seus
filhos, uma vez que o parto prematuro e as condi¢des proprias da prematurida-
de impedem os pais de cuidarem de seus proprios filhos imediatamente apos o
parto. A sensacdo de impoténcia e enfraquecimento, além de alterar o papel dos
pais, pode ainda aumentar a ansiedade, depressdo, desamparo, frustracdo, raiva
e sentimento de culpa. Sentimentos de medo, baixa autoestima, fracasso, tris-
teza ¢ inabilidade para lidar com situagdes de estresse também foram observa-
dos no cuidado dos pais com seus filhos prematuros (ALKOZEI; MCMAHON;
LAHAV, 2014; BUSSE et al., 2013; HOFFENKAMP et al., 2012).

Esses fatos sugerem que a UTIN poderia promover um tipo de cuidado cen-
trado na familia, fundamentado no reconhecimento da importancia central da

familia para a recuperacdo de um paciente e da responsabilidade da equipe de
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saude em reconhecer as necessidades e os valores, além de fornecer apoio as
familias dos bebés gravemente doentes (DAVIDSON et al., 2017). O cuidado da
crianga e dos seus pais envolve o respeito pela dignidade dos seres humanos e
a responsabilidade pela vida dos outros. Identificar pais em situagdo de risco de
estresse pode ajuda-los na diminuigdo desse problema, reduzir respostas desa-
gradaveis, melhorar a saude dos pais e o comportamento parental. Esse tipo de

atendimento ¢ aceito na teoria, mas ndo € posto totalmente em pratica.

Os neonatologistas, comprometidos com o cuidado do neonato e seus pais,
precisam aceitar o desafio de lidar com esse aspecto relativamente novo da pro-
fissdo, quando a ciéncia e a tecnologia sdo de pouca ou nenhuma ajuda e onde
outras qualidades sdo necessarias para atender as obrigacdes para com os pacien-
tes e suas familias. O médico deve estar sempre pronto para oferecer o melhor
cuidado possivel ao seu paciente. Mas nem sempre ¢ possivel restaurar a saude
e, menos ainda, a vida. Chega um determinado momento em que esse cuidado
ndo pode ser mais confiado a administragdo de medicagdes ou ao uso de equipa-

mentos médicos.

Dai que o processo de tomada de decisao médica em situagdes de prematurida-
de extrema é muito dificil (LAVENTHAL et al., 2011), pois o estabelecimento de
cuidados avangados pode resultar na sobrevivéncia de RN com sequelas neuropsico-
motoras severas (HUTCHINSON et al., 2013), enquanto que uma opg¢ao contraria a

essa pode significar a eliminacao de possibilidade de vida desse prematuro.

No que diz respeito ao debate ético, com base no Personalismo
Ontologicamente Fundado, modelo de bioética criado pelo Cardeal Elio Sgreccia
(SGRECCIA, 2007), é fundamental usar como referéncia basica o reconheci-
mento da dignidade inalienavel e o valor da pessoa, que cada ser humano possui
desde o primeiro momento da sua existéncia até o final de sua vida. Outro crité-
rio ético que deve orientar toda a discussdo e decisdo médica deve ser a tutela da
vida do neonato, que ndo pode ser prejudicada pelo simples fato de ter nascido
prematuramente. As necessidades de cuidados adequados, respeito e amor per-
manecem até o fim. Por isso, um olhar que ndo reduza a agdo moral a uma mera

aplicacdo de principios € normas, que ndo se restrinja a exaltacdo da ciéncia e da
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tecnologia, mas que possa partir da sabedoria de um coragdo humano na busca
da realizagdo do bem, pode ser uma boa proposta para iluminar o processo de

tomada de decisao e de cuidado desses pequenos bebés.

Um cuidado que respeita a dignidade compreende ndo apenas o que se faz
ao paciente, mas como os vé. Quando os enfermos agonizantes e seus familiares
sdo vistos e sabem que sdo observados como sendo dignos de estima por aqueles
que cuidam deles, a dignidade sera mantida. Embora isso se aplique a todos os
aspectos da medicina, talvez seja particularmente relevante para o cuidado com-
passivo no final da vida, quando as habilidades técnicas pesam menos que as ha-
bilidades pessoais (PELLEGRINO, 1998). Considerando o fato de que a condi-
¢ao fisica do bebé é de extrema debilidade, naturalmente os médicos tendem a se
concentrar na satde dos aspectos fisicos. As vezes, eles estdo tdo concentrados,

que as necessidades emocionais e espirituais dos pacientes sdo abandonadas.

Assistir ao doente ¢ sobretudo tentar compreendé-lo em toda a sua realida-
de integral e unica de pessoa. Hoje, a necessidade de reumanizar a medicina é
expressa no apelo para trazer a pessoa de volta ao centro do cuidado médico, a
pessoa com sua experiéncia de sofrimento, com o significado que atribui a essa
experiéncia e o sentido que nela busca, com as necessidades e as questdes que
ela provoca; e também a pessoa do médico, ou o profissional de satde, com seu
conhecimento e competéncia profissional, com seu compromisso racional e sua
resolucdo moral em encontrar explicagdes, solugdes e respostas para ajudar e
prestar assisténcia médica (CESANA, 2000, p. 53).

2. Cuidados paliativos em neonatologia

Os cuidados paliativos representam uma obra de grande humanidade e
reconhecimento da dignidade humana, diz o documento intitulado “Cuidados
Paliativos na Unido Europeia”, publicado pelo Grupo de Trabalho sobre Etica
na Pesquisa ¢ Medicina, da Comissdo dos Bispos da Comunidade Europeia
(SECRETARIAT OF THE COMMISSION OF THE BISHOPS’ CONFERENCES
OF THE EUROPEAN COMMUNITY, 2016). Embora sua presenca nao tenha
sido generalizada na UTIN, os CP precisam ser uma prioridade no atendimento

neonatal. Os RNs criticamente doentes e suas familias vivenciam circunstan-
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cias extremamente estressantes na UTIN, onde cada dia tem um resultado in-
certo, além da complexidade da doenga que leva a questdes éticas e emocionais
complexas. Os cuidados paliativos para neonatos ¢ um conceito ainda em sua
infancia, mas podem ajudar a apoiar a dignidade e os melhores interesses desta
populagdo vulneravel, além de proporcionar cuidados de apoio vitais aos pais,

como a atencdo a espiritualidade.

Portanto, o ideal seria apresentar a UTIN como o lugar mais adequado para
se acompanhar um RNPT extremo logo apos o parto, tendo em vista a gravidade
do estado clinico em que se encontra e que € propria da extrema imaturidade
fisica desses pacientes, assim como associar desde o inicio da internacdo os CP
como a forma mais justa para acompanha-lo, levando em consideragdo ainda o
cuidado com a familia e a sua preparacdo para lidar com um prognostico som-
brio ou até mesmo a morte desse bebé (MARC-AURELE; ENGLISH, 2017;
QUINN; GEPHART, 2016). Os cuidados paliativos mesmo sendo uma opg¢ao
viavel para muitos desses bebés e suas familias, raramente sdo oferecidos como

uma opgao para as familias (MOURA et al., 2011).

Até hoje, muitas familias e pacientes ouvem de médicos e profissionais de
saude a frase “ndo ha mais nada a fazer”. A médica inglesa Cicely Saunders,
sempre refutava: “ainda ha muito a fazer”. Ela reconhecia que o dever dos cui-
dados pressupoe a utilizagao de todas as habilidades humanas no cuidado das
pessoas, no sentido de aliviar seus sofrimentos, assisti-las na melhora de sua
qualidade de vida e concentragao no viver antes que no morrer, como um dever
cristdo. O conceito de cuidados paliativos teve origem no movimento hospice,
criado por Dame Cicely Saunders, que usou o termo “hospice care” em 1948
para descrever o atendimento especializado aos pacientes agonizantes (PESSINI;
BERTACHINTI, 2004, p. 169).

Proteger ¢ o significado da palavra paliativo, derivado do latim pallium, ter-
mo que nomeia 0 manto que os cavaleiros usavam para se proteger das tempes-
tades pelos caminhos que percorriam. Proteger, amparar, cobrir, abrigar alguém
¢ uma forma de cuidado, tendo como objetivo amenizar a dor ¢ o sofrimento,

sejam eles de origem fisica, psicoldgica, social ou espiritual. E a perspectiva de
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cuidar e ndo somente curar, trazendo a esséncia da medicina, onde o centro de
interesse se desloca da doenca para o paciente e sua familia, do processo pato-
logico para a pessoa. Aqui o ethos da atencao prevalece sobre o da cura, de um
modo que a dignidade humana ¢ vista como valor central, enfatizando a solida-
riedade entre o paciente e os profissionais de saude, atitude que resulta em uma

compaixao efetiva (Ibidem, p. 188).

Os CP devem ser vistos como um modo de contribuir e assegurar ao pacien-
te uma melhor qualidade de vida e nesse sentido se estende a todas as dimensdes
humanas, incluindo a espiritual, que se relaciona nao somente ao paciente, mas
a todas as pessoas que o circundam. Os CP tém como um dos objetivos aliviar a
dor e isso por si s6 € um fim intrinsicamente positivo. Mas é necessario ampliar

o conceito de dor e sofrimento para melhor ajudar no seu controle.

A dor e o sofrimento possuem um profundo valor ontolégico como formas
de crescimento na consciéncia do ser e de amadurecimento na vida. O sofrimen-
to ¢ sim, no nivel primario, sofrimento fisico, dor, desconforto e impedimento
ligados & doenca. Mas ¢ possivel afirmar que em um nivel mais profundo e mais
relevante do ponto de vista existencial, ¢ um sofrimento psicologico, um softi-
mento interior. O que basicamente abala o paciente que sofre e que é confrontado
com a possibilidade de sua propria morte é precisamente a incapacidade de dar
sentido ao proprio sofrimento, a incapacidade de integrar significativamente a
experiéncia da doencga, da dor e a antecipacdo da morte em seu caminho biogra-
fico, como um capitulo que de alguma forma pode ser conectado aos anteriores
para formar uma histodria geral (LUCAS, 2005, p. 15; REICHLIN, 2006).

Para os pais de RNPT extremo, diante da realidade dificil de ver seu filho
em uma UTIN, o estresse, a ansiedade ¢ 0 medo podem causar questionamentos
profundos sobre as suas estruturas de crencas que lhes ddo forca. Os pais podem
experimentar uma sensacao de abandono por parte de Deus e pelos outros, sen-
tem raiva de Deus e das pessoas — “Por que Deus levaria meu filho? Nao ¢ justo!”
—, colocagdes como essa verbalizam conflitos internos ou perguntas sobre a fé.
“Eu ndo estou certo se Deus ainda esta comigo!”, expressa preocupacido com a

vida e a morte, desesperanca em relacdo ao seu futuro e ao do seu filho — “Nao

ISSN - Impresso 0104-0529 / Eletrénico 2317-4307 http://revistas.pucsp.br/culturateo



Ano XXVIII - N° 96 - Maio - Ago 2020 141 REVISTA DE CULTURA TEOLOGICA

existe mais motivacgao para eu viver, a vida esta sendo podada!” —, sentimento de
luto e perda, isolamento da comunidade religiosa, pois ndo se sente mais capaz
de realizar uma pratica religiosa costumeira — “Eu ndo consigo mais rezar!” — e
vive uma intensa luta espiritual — “E se tudo o que eu acredito nao ¢ verdade?”
(BALBONI et al., 2017).

A necessidade de amor € universal, mesmo para aqueles que, por algum mo-
tivo, parecem nao responder ao amor que se manifesta a eles. O RNPT extremo,
mesmo diante de sua finitude, continua sendo uma pessoa em todos os seus as-
pectos, tendo sempre o direito de ser reconhecido na sua dignidade e sacralidade
de vida. Portanto, ¢ evidente que o suporte espiritual deve ser garantido como
uma resposta a sua necessidade fundamental, como um direito que ndo pode ser
desconsiderado (DAALEMAN et al., 2008).

3. O cuidado espiritual

O cuidado espiritual é parte integrante do cuidado paliativo e esse deve ser
integrado ja no momento da admiss@o, assim como na avaliagdo continua do
paciente. A espiritualidade deve ser considerada como um dos sinais vitais. E
fundamental que os médicos possam abordar questdes espirituais quando estiver
colhendo o histoérico do paciente, identificar ou diagnosticar o sofrimento espiri-
tual. Embora essas tarefas sejam geralmente confiadas aos sacerdotes, didconos
ou leigos designados para colaborarem em situagdes especificas, na verdade,
todos os profissionais de saude tém o direito e até mesmo o dever de acompanhar
espiritualmente os enfermos, uma vez que a assisténcia espiritual pode ser dada
por qualquer pessoa que tenha adquirido em si mesmo um senso de humanida-
de e responsabilidade que lhe permita cuidar da espiritualidade de outra pessoa

(BALBONI; PUCHALSKI; PETEET, 2014).

A espiritualidade ¢ um aspecto dinamico e intrinseco da humanidade, algo
basico e fundamental, uma busca pessoal de significado e proposito na vida, uma
transcendéncia e uma relagdo de experiéncia consigo, com a familia, a comu-
nidade, a sociedade, a natureza e o sagrado (BOFF, 2001; PESSINI, 2009). A
espiritualidade traz f€, esperanga, paz e capacitagdo. Os resultados sdo alegria,

perddo de si mesmo, consciéncia e aceitagao de dificuldades e da morte, uma

ISSN - Impresso 0104-0529 / Eletrénico 2317-4307 http://revistas.pucsp.br/culturateo



Ano XXVIII - N° 96 - Maio - Ago 2020 142 REVISTA DE CULTURA TEOLOGICA

maior sensagdo de bem-estar fisico e emocional ¢ a capacidade de transcender as
enfermidades da existéncia. Embora existam muitas definigdes e pouco consen-
so, um fator chave nas defini¢cdes de espiritualidade ¢ a busca por significados e

propositos, como uma necessidade propria da humanidade.

Pellegrino afirma que os médicos que ndo tém uma crenca religiosa nao
precisam mudar o seu ponto de vista, mas pelo menos reconhecer a importancia
do cuidado espiritual. Por natureza, os seres humanos sdo tdo espirituais quanto
entidades fisicas, e esses nao podem ser cuidados sem um atendimento as suas
necessidades espirituais. Muitas pessoas que estdo nos hospitais esperam que
elas sejam reconhecidas e gostariam de receber alguma assisténcia espiritual.
Os médicos ndo podem partir da ideia de que o secularismo tenha permeado
completamente a sociedade e que seus pacientes sejam todos indiferentes aos
cuidados espirituais (PELLEGRINO; THOMASMA; MILLER, 1996, p.67).

Muitos estudos cientificos demonstram que a maioria dos pacientes que
apresentam uma doenca grave, assim como seus familiares mais proximos,
considera-se religiosa ou faz referéncia a sua espiritualidade, no sentido de de-
clarar que a espiritualidade ocupa um lugar importante em sua vida e que esse
compromisso ¢ fundamental para manter a sua esperanca (DELGADO-GUAY
et al., 2013). Muitos pacientes e seus familiares valorizam o cuidado espiritual e
expressam o desejo que esse seja incorporado aos cuidados de saude e que haja
disponibilidade de um assistente espiritual ou clérigo (ANDERSON et al., 2013;
AL-MUTAIR et al., 2014). Existem evidéncias que mostram uma forte relacao
entre a provisdo de cuidado espiritual em UTI e um aumento da satisfacdo global
dos familiares (JOHNSON et al., 2014).

Muitos pais de bebés em UTIN se baseiam e dependem de sua espiritualidade
para guiad-los durante a tomada de decisOes relacionadas a questoes de fim de vida,
para encontrar significado em suas perdas e manté-los emocionalmente (MOURA
et al., 2011). O cuidado espiritual foi identificado como um elemento central de
cuidados paliativos, sendo que as mais recentes diretrizes orientam sobre a impor-
tancia da avaliacdo espiritual dos pacientes, da disponibilidade de cuidados hospi-

talares que englobem as necessidades espirituais de fim de vida e que os pacientes
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tenham direito a servigos espirituais e religiosos (DAVIDSON et al., 2017).

Foi demonstrada uma associagao positiva entre a espiritualidade e a melhora
da qualidade de vida em pacientes com doengas graves. Ao que parece, 0 bem-
-estar espiritual ¢ um fator de protecdo associado a atitudes positivas, relacio-
nado a capacidade de aproveitar a vida mesmo em meio a sintomas da doenga,
sendo fonte de equilibrio e fortalecimento, promovendo serenidade e favore-
cendo a luta pela vida, tornando desse modo, a espiritualidade um alvo clinico
importante (PARGAMENT et al., 2004; VALLURUPALLI et al., 2012). Por ou-
tro lado, os pacientes que vivenciaram uma luta espiritual parecem apresentar
uma diminui¢ao da qualidade de vida e até um aumento do risco de mortalidade
(HEBERT et al., 2009).

Pacientes e familiares que relatam sofrimento espiritual, que ndo ¢ uma dor
fisica e sim uma dor profunda na alma (MAKO; GALEK; POPPITO, 20006),
expressam niveis mais baixos de espiritualidade e religiosidade do que aqueles
que ndo tém dor espiritual e sdo mais propensos a relatar que esse sofrimento
piora os sintomas fisicos e emocionais, além de apresentarem niveis mais ele-
vados de anorexia, sonoléncia, depressdo ¢ ansiedade (DELGADO-GUAY et
al., 2013). No entanto, ¢ importante considerar que ha uma literatura crescente
sobre a dimensdo espiritual da depressdo (PETEET, 2012) e sobre o valor da
espiritualidade e da religiosidade para o manejo da depressao (MILLER et al.,
2012). Os achados de um grande estudo de metanalise evidenciaram a relacao
positiva entre as dimensoes religiosa e espiritual com a saide mental — bem-estar
emocional, ansiedade, depressao, sofrimento geral, sofrimento especifico para o
cancer —, em amostras combinadas que incluiram mais de 39.000 pacientes com
cancer (SALSMAN et al., 2015).

A relevancia da fé e da espiritualidade na vida de mulheres durante a gra-
videz, o parto e cuidados neonatais ja foram apontados por alguns autores
(CROWTHER; HALL, 2015). Dentre esses, uma pesquisa bem recente e consi-
derada a primeira a abordar empiricamente as necessidades espirituais especifi-
cas de maes de RN doentes ou de RNPT aponta a importancia, para essas maes,

de recorrer a uma “presenca superior”, como uma forma de ajuda, assim como
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encontrar significado para a enfermidade e o sofrimento (BUSSING et al., 2018).

Pargament identificou dois padrdes de estratégia de coping baseado nos re-
sultados: um padrao composto de métodos de coping religioso/espiritual posi-
tivo e o outro composto de métodos de coping religioso/espiritual negativo. O
primeiro reflete a percepcdo de um relacionamento seguro com Deus e abran-
ge estratégias que proporcionam efeito benéfico ao praticante, como procurar o
amor e a prote¢do de Deus ou maior conexao com forcas transcendentais, buscar
ajuda e conforto na literatura religiosa, buscar perdoar e ser perdoado, rezar pelo
bem-estar de outros e tentar resolver os problemas em colaboragdo com Deus.
Em contraste, o segundo envolve expressdes de um relacionamento menos segu-
ro com Deus, uma luta religiosa para encontrar e conservar o significado na vida,
uma sensacdo de insatisfagdo e descontentamento em relagdo a Deus ou com os
membros de uma instituicao religiosa, levando o individuo a questionar a exis-
téncia do amor ou dos atos de Deus (PARGAMENT; KOENIG; PEREZ, 2000).

Em geral, o que se observa ¢ que o coping religioso/espiritual positivo tem
sido associado a indicadores de bem-estar desejaveis (JIM et al., 2015), enquan-
to o coping religioso/espiritual negativo tem sido relacionado a indicadores de
saude fisica e mental indesejaveis (MCCONNELL et al., 2006). Isso pode ser
importante para os profissionais de saude que trabalham com pais enlutados nas
UTINs, uma vez que tem sido observado que a saide mental e o crescimen-
to pessoal desses pais, por exemplo, podem estar relacionados a um maior uso
de estratégias de coping religioso/espiritual (HAWTHORNE; YOUNGBLUT;
BROOTEN, 2016).

A experiéncia do adoecimento, como afirma Pellegrino, pode ser analisada
como uma fonte de vulnerabilidade, uma vez que nela estdo presentes a per-
cepcao do perigo e a possibilidade da morte, principalmente para os que estdo
submetidos a internagdo em UTIN, onde o controle ¢ insuficiente para a sensagao
de seguranga, ja que, na hospitalizacao, os cuidados dispensados aos bebés sdo
delegados a terceiros e os pais assumem um papel passivo. Esse fato € importan-
te e relevante aos profissionais de satide, uma vez que ao recorrer a religido e a

espiritualidade como estratégia de enfrentamento, esse movimento psiquico ndo
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se constitui em uma forma de distanciamento negativo ou mesmo de negagio da
condi¢do de satide. Ao contrario, refere-se a um movimento de busca por confor-

to e seguranga disponibilizados pela religido e espiritualidade.

As conversas sobre questdes existenciais e espirituais transformam o encon-
tro clinico e seus participantes, a medida que o médico e o paciente passam para
um dominio ndo técnico e mais pessoal de experiéncia. Os médicos que abrem
as portas para questdes espirituais relacionadas a significados e propositos, so-
frimento e problemas nas fronteiras da vida e da morte ganham uma maior inti-
midade na relacdo com seu paciente no contexto clinico. O distanciamento que
muitos médicos usam para se proteger distorce a relacdo clinica, na medida em
que quebra o potencial para uma conexao compassiva. Os pacientes precisam de
esperanca e dar significados a vida para lidarem melhor com uma doenga grave
(PUCHALSKI; GUENTHER, 2012).

Para a maioria das pessoas, esperanga e significado nao sdo apenas questoes
de subjetividade individual ou de relagdes interpessoais, mas sdo contextualiza-
das em uma estrutura espiritual, uma vez que essa esperanca requer fé& em um
poder superior. A espiritualidade ndo € uma intrusa no encontro paciente-médico,
mas algo constitutivo. Bons médicos sempre entenderam que a arte da medicina
exige aten¢do enfatica a espiritualidade. O paciente que ¢ amado sente que sua
vida tem valor e significado aos olhos daquele que o cuida. O amor compassivo
responde as mais profundas necessidades humanas ¢ ilumina ao amado o signi-
ficado, a dignidade e até a sacralidade que de outra forma seriam obscurecidos
(PUCHALSKI; POST; SLOAN, 2009).

A doenga pode desencadear profundas questdes existenciais para o pacien-
te e a familia, bem como para os profissionais de satde. Por isso, ¢ importan-
te ainda salientar que os profissionais que trabalham em UTIN e lidam com a

morte perinatal sofrem impactos negativos sobre o seu bem-estar psicologico
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e fisico? e, muitas vezes, ha fadiga espiritual ndo reconhecida e ndo assumida
(PUCHALSKI; GUENTHER, 2012). Isso porque, muitas vezes, no cerne do
encontro clinico encontram-se questdes sobre o porqué de as pessoas sofrerem,
morrerem ou terem que lidar com estresse insuportavel. Além disso, a morte
e o morrer como um todo conduzem ao processo de sofrimento universal em
que os enlutados sofrem um conjunto de experiéncias e, segundo o modelo de
Kiibler-Ross, o luto ndo ¢ um processo unidirecional e cada pessoa sofre de for-
ma diferente (KUBLER-ROSS; KESSLER, 2014, p. 17-20). Por conseguinte,
¢ imperativo estar atento aqueles que lidam com esse processo, uma vez que o

fraco enfrentamento do sofrimento pode levar a sintomas psicoldgicos e fisicos.

Os profissionais de saude usam variadas estratégias de coping para combater
o estresse fisico e psicoldgico, incluindo falar com amigos e colegas, participar
do funeral do bebé€, mas também utilizam a oracao ou leitura a partir de um texto
sagrado como parte integrante da pratica espiritual, colocada como importante
estratégia de coping. A meditacdo tem sido evidenciada, em muitos estudos e
escritos teoldgicos, por promover beneficios a satde, bem como espirituais. Isso
ajuda a descobrir a arte de ser, em vez de fazer. Muitos tém uma pratica regular
de adoragdo, rezam pelos seus pacientes no inicio da manha, indicam oragdes aos
pacientes e fazem todo o possivel para atuarem de forma compassiva. Portanto,
virtudes como compaixdo, compromisso, diligéncia e autoaperfeicoamento estao
enraizadas em uma perspectiva baseada na fé na vida humana. Medicina e reli-
gido estdo tdo ligadas hoje como sempre estiveram. Elas s3o irmas, pois ambas
promovem uma reveréncia pela vida como um presente para ser cuidado, curado
quando possivel e livre de dor fisica (PUCHALSKI; GUENTHER, 2012).

Os profissionais de saude t€ém a importante missao de cuidar do corpo, mas

esse cuidado nao exclui o cuidar do ser humano em todas as outras dimensoes,

2. Lidar com a morte perinatal em unidades de maternidade tem um impacto emocional no bem-
-estar psicologico dos profissionais de satde. Em um estudo, muitos deles relataram que tinham
sentimentos de culpa e conflitos internos com seus proprios sentimentos quando estavam diante
dos pais que enfrentavam a morte perinatal. Eles se sentiam desmotivados, oprimidos, choravam e
alguns deles experimentaram os sintomas do transtorno de estresse pos-traumatico. Alguns desses
profissionais, inclusive, sentiram o desejo de abandonar a profissdo. Alguns sintomas fisicos expe-
rimentados foram: dores de cabega, fadiga, irritabilidade e cansago fisico generalizado (SHOREY;
ANDRE; LOPEZ, 2017).
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pois quem fica doente ndo € o corpo apenas, mas a pessoa com toda a sua cons-
tituicdo antropoldgica. A espiritualidade € parte integrante de todos os pacientes
e seus familiares, bem como da vida de todos os profissionais. E um componente
da qualidade de vida e uma necessidade que ¢ reconhecida pelos pacientes e pe-
las evidéncias cientificas. Muitos profissionais de saude cuidam apenas de uma
dimensao da necessidade do paciente. E verdade, varios podem nao ter o trei-
namento para responder as necessidades espirituais, mas existe um nivel basico

desse tipo de cuidado que qualquer pessoa pode oferecer.

A realizag@o de uma triagem espiritual para avaliar a presenca ou auséncia
de necessidades e/ou sofrimento espiritual, com o objetivo de identificar aqueles
que necessitam de mais avaliagdo e cuidado espiritual, pode ser feita logo na
admissdo do paciente. Existem evidéncias do uso desse tipo de ferramenta em
cuidado paliativo, como o protocolo de triagem chamado “Rush Spiritual”, as-
sim como a utilizagdo de uma pergunta unica “Voc€ estd em paz?”’ ou “Voce tem
alguma dor espiritual?”, t€ém se mostrado eficazes para apontar a necessidade de

assisténcia espiritual também entre os familiares (BALBONI et al., 2017).

Algo que também pode fazer parte do cuidado espiritual dentro de um ser-
vico de cuidado paliativo é a anamnese espiritual, que preferencialmente deve
ser conduzida dentro de uma avaliagdo inicial e abrangente por um clinico. O
médico tem a seu dispor um amplo conjunto de perguntas que lhe permite captar
as caracteristicas espirituais, os recursos ¢ as necessidades de um paciente e de
seus familiares. Alguns modelos de anamnese espiritual foram desenvolvidos e
validados para o uso na pratica médica, dentre eles o FICA, o SPIRIT e o HOPE
(FRICK et al., 2006; MAUGANS, 1996; PUCHALSKI; ROMER, 2000).

O servigo de capelania também ¢ uma ferramenta importante e desempenha
um papel fundamental no hospital ao fornecer assisténcia espiritual aos pacientes
e familias (BALBONI et al., 2017). E um trabalho que vem sendo reconhecido
como parte constitutiva do trabalho terapéutico e que pode ser um poderoso ins-
trumento de colaboragao junto aos profissionais de satde no atendimento integral
ao paciente e aos seus familiares (ASHLEY; O’ROURKE, 2002, p. 203-204).

Considerando o capeldo como um terapeuta espiritual, ele deve estar atento
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a mensagem que vem de um nivel ainda mais profundo dos pacientes, do que
as Escrituras chamam de coragdo, isto é, do interior espiritual da pessoa. Isso
requer paciéncia e, certamente, ¢ geralmente um erro comegar a fazer perguntas
espirituais ao paciente com quem o nivel de confianga necessario ainda nao foi
estabelecido. Essa relacdo de confianca deriva, antes de tudo, do carisma do ca-
peldo como aquele que foi enviado pela Igreja para falar das particularidades de
Deus e em Seu nome. E preciso cultivar uma escuta empética e estar atento ao
que o paciente expressa, tanto verbal, quanto ndo-verbalmente, para se colocar
em sintonia com as suas necessidades, sentimentos e seus desejos. Estar cons-
ciente que sua tarefa ndo ¢ fazer desaparecer a dor daquele a quem acompanha,
mas ser, com sua propria presenca, um sinal de esperanca na dificuldade. Mesmo
que essa presenga seja muitas vezes silenciosa, uma vez que o siléncio pode ser

o unico desejo do paciente naquele momento.

O importante € saber dar espago e permitir ao outro que expresse os mais
diversos estados de animo, como a tristeza, a raiva, o desanimo, o medo, o sen-
timento de culpa. Acolher os sentimentos promove ao outro uma sensacgio de
alivio, de uma gradual resolugdo e a obtengdo de uma crescente paz interior.
Aceitar o remorso e o arrependimento dos interlocutores por erros cometidos,
por agdes incompletas e oportunidades perdidas sem a necessidade de educar,
reprimir ou dificultar a confissdo espontanea. Rezar quando oportuno, tomando
sempre como inspiracao a situagdo propria das pessoas envolvidas e de suas
crengas (FILIBERTI, 2006, p. 80-81).

O trabalho do capelao deve assegurar que o sofrimento ndo se torne o deus
da pessoa, mas que deixe espago para a oragao, para os relacionamentos, para os
momentos positivos. Deve-se tornar uma presenga compassiva nas condoléncias
daqueles que experimentaram a perda de um bem que causa aflicdo. Ao mesmo
tempo, facilitar os processos de maturagao interior, trabalhando para assegurar
que a perda de algumas certezas se torne um chamado para descobrir outras mais
auténticas. A tentacdo a autopiedade, a vitimizacao, a depressao se combate pela
descoberta de uma nova hierarquia de valores e prioridades, assim como pela
transformacdo da percepgdo da propria fragilidade e fraqueza numa jornada de
descoberta de si e dos outros (FILIBERTI, 2006, p. 67-81).
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Aqueles que prestam assisténcia espiritual podem ainda contribuir para a
consciéncia da morte que se aproxima, favorecendo, através da ora¢dao ou dos
rituais apropriados, o reconhecimento do sofrimento desses pais, assim como o
gradual desapego ¢ a despedida do filho amado. Quando o sofrimento nao pode
mais ser superado, como no caso da morte de um RNPT extremo, ainda é possi-
vel dar-lhe um sentido? Como viver uma vida com um sofrimento que nao pode
ser mais evitado®*? Ramoén Lucas Lucas afirma que o sofrimento € um mal e ape-
sar da sua funcdo pedagogica e salvifica, no sentido de que ele ajuda a descobrir
e realizar outros valores, isso ndo o transforma em um bem. No sentido cristao, o
sofrimento ndo pode ser considerado um bem e nem vontade de Deus ou puni¢ao
divina (FILIBERTTI, 2006, p. 27-32).

A esséncia ontoldgica da dor e do sofrimento ndo consiste essencialmente
no fato que essa suponha um mal, mas revela ao individuo um modo todo origi-
nal daquilo que ele ¢, da sua propria existéncia e das pessoas as quais ele ama.
A dor revela que existe um mundo onde se vive e da existéncia de Deus. Por
isso, o sofrimento € algo constitutivo da vida humana e ¢ um sinal de autentici-
dade (GIOVANNI PAOLO II, 2009, p. 2). A questdo ndo ¢ sofrer ou ndo sofrer,
mas saber sofrer. O sofrimento, muitas vezes, leva a pessoa a rever sua vida e
encontrar novos valores que valem a pena buscar. E importante, portanto, uma

disposicdo interior de uma pessoa diante de uma situagao dificil.

Viktor Frankl afirma que no sofrimento existe também uma possibilidade
de encontrar sentido. A experiéncia de um sofrimento sem significado ¢ algo que
humilha a pessoa e produz ainda mais sofrimento. Para poder continuar a viver,
a esperar e a amar, o homem ¢ chamado a dar um significado ao sofrimento.
Ainda segundo Ramoén Lucas Lucas, o significado do sofrimento ndo esta no so-
frimento em si, mas nas atitudes que se toma para supera-los ou para vivé-lo com

uma aceitagdo madura, ou seja, ndo se trata de mudar a situagdo, muitas vezes

3.Os pais, em particular as maes, normalmente experimentam um grande sofrimento associado aos
sintomas de Transtorno de Estresse Pos-Traumatico apds partos prematuros e sdo incomodadas por
pensamentos intrusivos € memorias que podem inspirar sentimentos de medo, horror ou desam-
paro. Elas podem viver no medo constante de que seus bebés poderiam morrer. E também podem
sentir-se socialmente isoladas, solitarias, zangadas ou deprimidas, ansiosas e apresentar distirbio
do sono (IONIO et al., 2016).
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irreparavel, mas de assumir atitudes adequadas e coerentes com a situagdo em si
(CIPRESSA, 2010, p.140-142).

No entanto, mesmo nas situagdes de grande sofrimento, a vida humana con-
serva sempre o seu significado, porque o homem é capaz de transformar uma
situacdo de desespero do ponto de vida humano, em uma experiéncia de cresci-
mento. O sofrimento pode ser visto sob um aspecto positivo, quando ¢ encarado
com um possivel fator de crescimento pessoal. A dor confere ao homem uma
extraordinaria intimidade consigo mesmo, um cair em si, de modo que € possivel
descer a raiz da propria vida, até um ponto em que parece que vai ser arrancado
de si. A experiéncia do sofrimento produz um modo novo de conhecimento e de
percepgao da realidade, em que as agdes, as pessoas, 0s eventos sdo vistos sob
uma nova perspectiva (LEONE, 2000, p. 137).

O modo como a pessoa se coloca diante do sofrimento, permite compreen-
der como ela se coloca diante do problema de toda a existéncia. O verdadeiro
significado do sofrimento repousa em uma dimensdo que vai além da humana,
superior, transcendente, religiosa, teoldgica e espiritual. Mas a passagem para tal
dimensao ndo vem sé do conhecimento, mas da fé (CIPRESSA, 2010, p. 140-
142). Sao Joao Paulo II afirma que o sofrimento parece fazer parte da transcen-
déncia do homem, o qual ¢ destinado a se superar e ir além de si mesmo. Para ele,
o sofrimento tem um significado sobrenatural ¢ humano. E sobrenatural porque
se fundamenta no mistério divino da Redencao do mundo e também humano,
porque assim, o homem descobre a si mesmo, a propria humanidade, a propria
dignidade, a propria missdo (GIOVANNI PAOLO II, 2009, p. 2, 31).

Para muitos pais afetados pela morte do filho apds o parto, o funeral e o
enterro assumem também uma importancia central no processo de luto: oferecer
um enterro digno implica o reconhecimento ndo apenas da dignidade daquela
crianga, mas também da dignidade daqueles pais. Mas o que se tem observado
¢ que os rituais relacionados a morte tém se tornado cada vez mais discretos, ou
quase inexistente, em um processo que consiste na retirada da morte da socieda-
de, assim como em situagdes em que a expressao do luto tem se tornado indecen-

te como a propria morte. Ari¢s fala de uma inversao nas caracteristicas da morte.
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Quando era um evento publico, os familiares e pessoas proximas participavam
dos rituais e o periodo do luto era observado com visitas a familia enlutada, aos
cemitérios e as igrejas para as missas. Agora, a morte invertida e interditada tem
como objetivo eliminar a morte da superficie aparente, através da supressao do
luto, da simplificagdo dos funerais, do aumento das cremacgdes e das cerimonias
rapidas sem a presencga do corpo (KOVACS, 2008, p.65-74).

E, de fato, estabelecido pela psicologia e ainda mais claro para aqueles que
experimentaram a morte de um ente querido, que toda perda inevitavelmente
acompanha um luto que, de uma forma ou de outra, deve ser elaborado. O fu-
neral dos entes queridos, realizado como uma cerimonia religiosa ¢ um passo
fundamental para essa elaboracdo (KOOPMANS et al., 2013). Se faltarem os
funerais, assim como um local fisico de referéncia onde acompanhar e intima-
mente “encontrar” novamente seu ente querido, neste caso o cemitério, esse pro-
cesso ¢ bloqueado, com consequéncias tangiveis, como sindromes depressivas

e ansiedade.

A liturgia crista dos funerais é uma celebracao do mistério pascal de Cristo,
diz o ritual romano de celebragdo das Exéquias. E um auxilio espiritual para os
defuntos, consolagdo e esperanga para os que choram a morte. Nas Exéquias,
a Igreja pede que os seus filhos, incorporados pelo Batismo em Cristo morto
e ressuscitado, com Ele passem da morte a vida e, devidamente purificados na
alma, sejam associados aos santos e eleitos no Céu, enquanto o corpo aguarda
a bem-aventurada esperanga da vinda de Cristo e a ressurreicdo dos mortos. Ao

celebra-las, os cristdos afirmam sem reservas a esperanca na vida eterna.

De acordo com a instrugdo Ad resurgendum cum Christo, publicada pela
Congregacao para a Doutrina da Fé, depois da realizagdo das Exéquias, a Igreja
considera a sepultura dos mortos uma obra de misericordia corporal. Seguindo
a antiga tradi¢do cristd, recomenda-se que os corpos dos defuntos sejam sepul-
tados no cemitério ou em um lugar sagrado. Enterrando os corpos dos fiéis de-
funtos, a Igreja, que como mae acompanhou o cristdo durante a sua peregrinacao
terrena, oferece ao Pai, em Cristo, o filho da sua graca e entrega a terra os restos

mortais na esperanca de que ressuscitara para a gloria. Assim, ela deseja colocar
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em evidéncia a grande dignidade e o respeito pelo corpo humano como parte in-
tegrante da pessoa da qual a materialidade compartilha a histéria e que, mediante

o Batismo, tornou-se templo do Espirito Santo.

Desde o inicio, os cristdos desejaram que os seus defuntos fossem alvos de
oragdes e de memoria por parte da comunidade cristd. Os seus tuimulos torna-
ram-se lugares de oracdo, de memoria e de reflexdo. Mediante a sepultura dos
corpos nos cemitérios, nas igrejas ou em lugares especificos para tal, a tradigdo
cristd conservou a comunhao entre os vivos € os mortos ¢ opde-se a tendéncia a
esconder ou privatizar o acontecimento da morte e o significado que ela tem para
os cristdos, além de favorecer a memdria e a oracdo pelos defuntos da parte dos
seus familiares e de toda a comunidade cristd (BONINO et al., 2018).

Apesar de parecer muito complexo, no entanto, ¢ fundamental que o médico
possa conectar a agao terapéutica, propriamente dita, com a busca de um sentido
para a doenga e para o sofrimento, um significado que somente o paciente pode
encontrar plenamente, mas em cuja busca ele pode ser ajudado a ter acesso a

tudo o que € necessario para viver uma vida genuinamente humana.

Conclusoes:

Os RNPT extremos se enquadram adequadamente aos critérios de cuida-
dos paliativos, que deverao ser integrados de forma mais precoce possivel. Isso
porque o cuidado paliativo atende aquilo que € o telos da medicina, o bem do
paciente do ponto de vista integral. Nao necessariamente voltado para uma aten-
¢do curativa do bebé, mas que inclui as necessidades psicoldgicas, espirituais e
sociais de toda a familia. Isso também porque trabalha o respeito pela dignidade
do paciente no final de vida. E possivel mostrar respeito, companheirismo e com-
paixdo a medida que a énfase maior recai sobre a pessoa do paciente e ndo sobre
a doenca. Assim, torna-se possivel viver verdadeiramente a experiéncia humana
de cuidar uns dos outros, assim como testemunhar que a pessoa humana é sem-

pre preciosa, independente das circunstancias em que se encontra.

Esse artigo aponta muitos fatores que justificam a necessidade de se pro-
mover um tipo de cuidado centrado na familia. Isso faz parte de um tratamento

humanizado e fundamentado no respeito pela dignidade da pessoa. Também sig-
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nifica dar aos pais o direito de conviver e cuidar do filho, estar perto e participar
das decisoes, tomar parte do que lhes é devido durante todo o processo de inter-
na¢do, mas sendo eles também alvo da atengdo médica. O que ¢ para os bebés
a oportunidade para receber amor de seus pais e concretizar o vinculo paterno
¢ materno. Negar essa oportunidade pode trazer consequéncias para uma vida
toda. A familia precisa saber que ndo serd abandonada pelo médico em nenhu-
ma circunstancia e deixa-la saber que serd apoiada em cada passo, que o bebé
¢ valioso e um membro muito amado da familia. E necessario aos profissionais
criarem uma consciéncia de um profundo respeito pela individualidade e diver-

sidade do sofrimento desses familiares.

O RNPT extremo, mesmo diante do limite da sua finitude, continua sendo
uma pessoa em todos os seus aspectos, por isso o suporte espiritual deve ser
garantido como uma resposta a sua necessidade fundamental, como um direi-
to que nao pode ser desconsiderado. Também para os pais, devido a perda de
significado, sentido e esperanca, pode-se falar em sofrimento e crise espiritual,
vivenciados como uma sensagdo de abandono por parte de Deus e de tantos
questionamentos profundos sobre as suas estruturas de crenca que lhe dao forca.
A espiritualidade deve ser considerada como um dos sinais vitais, tanto que ¢
necessario identificar e diagnosticar o sofrimento espiritual. Nesse sentido, o
cuidado espiritual, como parte integrante do cuidado paliativo, é fundamental
para alimentar a esperanga que aniquila a desesperanca, a fé que responde a
ansiedade sobre o destino do bebé e a caridade como necessidade universal que
confia aquele que estd morrendo ao amor de Deus. Um aspecto bem particular
¢ que a incapacidade de abordar de forma adequada o significado de uma perda,
pode deixar os pais vulneraveis a reagdes de luto complicado, tendo em vista que
frequentemente os familiares ndo participam dos momentos finais da vida do
bebé, sem nenhum direito aos rituais de despedida.

Portanto, para os profissionais de saude, recorrer a religido e a espirituali-
dade como estratégia de enfrentamento nao se constitui uma forma de distan-
ciamento negativo ou mesmo de negagdo da condicdo de saide. Mas refere-se a
um movimento de busca por conforto, seguranga e sentido. O cuidado espiritual

pode contar com os servigos de capelania hospitalar, que tem um papel impor-
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tante no sentido de cuidar, sustentar, guiar e reconciliar, contribuindo ainda para
a humanizagao do atendimento aos doentes e na luta pelo reconhecimento da
dignidade humana e da sacralidade da vida. O atendimento espiritual a esses
pequenos pacientes €, por si s6, um sacramento da presenga amorosa de Deus,
um sinal de esperanca, que muito tem a contribuir através da oracdo, do Batismo,
além dos rituais religiosos proprios dos mortos, como o funeral e o enterro, fun-
damentais para a elaboracdo de um luto mais saudavel, apesar do sofrimento

proprio da situagao.
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